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La terapia génica mejora
un tipo de ceguera hereditaria

Cuatro pacientes mejoran la vision tras introducir una copia “sana” del gen

M. L. FERRADO
Barcelona

Por primera vez, investigadores
americanos y britanicos han apli-
cado con éxito la terapia génica
en el ojo humano. Utilizando co-
mo transporte un virus, han im-
plantado una copia sana de un
gen clave en el desarrollo de un
tipo de ceguera hereditaria que
no tiene cura, la amaurosis con-
génita de Leber. Son los resulta-
dos de dos ensayos clinicos, lide-
rados por un equipo norteameri-
cano de la Universidad de Pensil-
vania, y otro britanico del Univer-
sity College of London, que se pu-
blican en New England Journal of
Medicine.

Los mejores resultados se
han obtenido en un chico de 17
anos que conservaba parte de su
visién diurna aunque por la no-
che, en la penumbra, no podia
manejarse solo porque sélo po-
dia distinguir objetos muy lumi-
nosos. Ahora, el joven ve mejor
tanto de dia como de noche. En
el resto de pacientes, cuatro, los
investigadores reconocen que
los resultados son muy modes-
tos, pero han servido para de-
mostrar que la terapia es eficaz
y segura. “El siguiente paso sera
incrementar la dosis del gen y
tratar a pacientes mas jovenes,
con mayor visién aunque sea re-
sidual, ya que creemos que pue-
den obtener mayores benefi-
cios”, declar6 a la BBC Robin Alj,
del University College of London.

| Terapia génica para tratar la ceguera congénita

@ Laamaurosis congénita de Leber dafia las células fotosensibles
del ojo (conosy bastones) que se encuentran en laretinay ocasiona

la pérdida de la vision.
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1. Una cénulaatraviesa el ojo hasta alcanzar su parte posterior,

tras laretina.

2. Seinyectaun fluido que contiene el virus (vector) que transporta

una copiasanadel gen RPE65.

3. Las células fotosensibles absorben el fluido. El virus infecta las células
y el gen RPE65 “sano” se incorpora a su material genético.

4. Elgen ordenaa las células que produzcan la sustancia necesaria para

evitar que lavisién se degenere.

La amaurosis congénita es
una forma rara de ceguera que
se manifiesta desde la infancia y
evoluciona hasta que entre los
30y 40 afios se pierde totalmen-
te la vision. Afecta a la retina, en
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concreto a las células fotosensi-
bles (conos y bastones) que se
encargan de captar la luz. Quie-
nes padecen esta enfermedad
tienen una mutacién genética
que impide la produccién de

una sustancia necesaria para el
buen funcionamiento de estas
células. Los investigadores se
han centrado en un solo gen, el
RPEG65, aunque creen que pue-
den estar implicados otros siete.

En una delicada intervencion
que duré mas de dos horas, los
investigadores inyectaron en
uno de los ojos de los pacientes,
justo bajo la retina, un liquido
con un virus cuya funcién, como
vector, era transportar una co-
pia sana del gen RPE65. No se
inyect6 en el otro ojo para poder
comparar el resultado. El virus
logré infectar las células fotorre-
ceptoras con lo que introdujo en
ellas el gen sano, que pas6 a in-
corporarse a su material genéti-
co. De este modo, se corrigio el
defecto de la célula y se reinicia-
ron las érdenes necesarias para
evitar la degeneracion de las cé-
lulas fotoreceptoras.

Los investigadores hicieron
estos ensayos hace 12 y 5 meses,
por lo que todavia no se puede
saber si los efectos son perma-
nentes o si el proceso degenera-
tivo puede reinstaurarse. En en-
sayos realizados con modelos
animales, en concreto en pe-
rros, los investigadores logra-
ron que los efectos de la terapia
persistieran durante mas de
ocho afios. Estdn convencidos
de que en el futuro podran tra-
tarse con este tipo de terapia
otras formas de ceguera heredi-
taria que tampoco tienen cura,
como la retinosis pigmentaria.
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» Mas prematuros. Entre el
8% y el 10% de los embarazos en
Espafia acaban en parto
prematuro, es decir, antes de la
semana 37 de gestacién. A pesar
de los grandes avances en
medicina perinatal y
neonatologfa, esta cifra sigue sin
reducirse, indicé José Manuel
Hernandez, jefe de Obstetricia y
Ginecologfa del hospital publico
12 de Octubre de Madrid. Este
experto, que intervino en un
simposio organizado por la
Fundacién Ramén Areces, sefiald
que las técnicas de reproduccién
asistida y las intervenciones
obstétricas son dos razones que
explican ese incremento de
partos prematuros. Segun la
Organizacién Mundial de la Salud,
de acuerdo con las actuales tasas
de prematuridad se producirfan
cada afio 14 millones de
nacimientos pretérmino.— M. S.
> Patologia respiratoria.
Las enfermedades respiratorias
estan aumentando
considerablemente y causan el
10% del total de las muertes que
se producen cada afio en
Espafia, seglin Julio Ancochea,
presidente de la Sociedad
Espafiola de Neumologfa y
Cirugfa Tordcica (SEPAR).
Algunos de los factores que
explican el incremento de estas
patologfas son el envejecimiento
de la poblacién, el tabaquismo, la
inmigracién y el cambio
climéticos y otros problemas
medioambientales. Para
Ancocheg, la atencién a procesos
respiratorios crénicos, como la
EPOC y el asma, se esta
convirtiendo en una grave
situacién sociosanitaria, que
planteard una gran demanda de
asistencia médica.— M. S.

La enfermedad del dogmatismo

Pablo Simdn Lorda

El texto del Convenio firmado entre la Co-
munidad Auténoma y el Arzobispado de
Madrid en que se establece que los miem-
bros del Servicio de Asistencia Religiosa
Catdlica formaran parte de los Comités
Asistenciales de Etica (CAE) y de los Equi-
pos Multidisciplinares de Cuidados Paliati-
vos (EMCP) esta mal redactado y es equivo-
co. Parece imponer dicha presencia de
una manera inadecuada, sobre todo en el
caso de los EMCP, que son servicios pura-
mente clinicos. No es aceptable imponer
en ellos sacerdotes cuando muchos no tie-
nen ni siquiera psicélogos clinicos, una fi-
gura mas acorde con las obligaciones asis-
tenciales de un Estado laico.

Pero lo mas llamativo de esta polémica
ha sido no tanto el contenido como el tono
de los debates y declaraciones, que a veces
han rayado en lo grosero. Sobre todo en lo
relativo a la posible presencia de sacer-
dotes en los CAE, paraddjicamente algo
menos conflictivo que su integracién en
los EMCP. A mi modo de ver, esta polémi-
ca encendida muestra lo mucho que nos
queda todavia por avanzar en la senda del
pluralismo moral.

El pluralismo moral es uno de los pila-
res de las sociedades liberales, democrati-
cas y modernas. Consiste en aceptar la li-
bre concurrencia de todas las opiniones
morales personales y colectivas en el espa-

cio publico, con el objeto de deliberar y
consensuar los minimos éticos y juridicos
que deben configurar dicho espacio como
un marco de convivencia en pazy libertad.
Dos requisitos formales debe cumplir
cualquier posicion moral particular para
entrar en dicho debate. Uno es no ejercer
ninguna forma de violencia para imponer
su punto de vista, sino argumentar desde
el respeto a los demas. Otro, reconocer a
todos los demas como interlocutores vali-
dos en condiciones de simetria moral. Ne-
gar al otro la posibilidad de expresar su
punto de vista moral cuando cumple las
condiciones anteriores, aunque esté funda-
mentado religiosamente, es un acto de in-
tolerancia. Negarselo, precisamente por es-
tar fundado religiosamente, es un acto de
dogmatismo moral. Es el mismo funda-
mentalismo que ha practicado durante si-
glos la Iglesia catdlica oficial al negar a los
no creyentes la posibilidad de ser interlocu-
tores y actores de la vida moral, pero aho-
ra de signo contrario. i
Los Comités Asistenciales de Etica
(CAE) nacieron en los hospitales norteame-
ricanos en los afos setenta. Constituyeron
un intento de buscar salida a la dificultad
para afrontar los problemas morales del
acelerado desarrollo de la tecnologia médi-
ca en marcos de un pluralismo moral ex-
tremo: cirujano agnéstico republicano, mé-
dico judio demdcrata, enfermera protes-
tante, trabajadora social musulmana, pa-
ciente afroamericano, etc., etc. El objetivo
era tratar de generar espacios deliberati-

vos donde pudieran encontrarse diferen-
tes puntos de vista morales. Por eso, desde
entonces, han sido y son espacios multidis-
ciplinares, donde debe haber profesiona-
les sanitarios de todo tipo, juristas, trabaja-
dores sociales y, muy importante, ciudada-
nos de a pie. En casi todos los paises del
mundo se acepta ademas que en dichos
Comités haya sacerdotes o pastores de las
confesiones religiosas prevalentes en la co-
munidad atendida por el hospital. La Guia
de creaciéon de Comités de Etica de la
Unesco asi lo reconoce. Muchos CAE de

Los comités de bioética
son un auténtico
laboratorio de ética
civica, laica y republicana

Espaiia, de comunidades auténomas de sig-
no politico bien diferente, cuentan con
sacerdotes entre sus miembros.

Y es que un CAE no es excluyente res-
pecto a los puntos de vista morales diferen-
tes, sino incluyente. Los Gnicos requisitos
que debe cumplir un miembro de un Comi-
té son los que se han sefialado mas arriba.
El criterio para excluir a alguien de un
CAE, por tanto, no es si es creyente o no,
porque esto forma parte de la libertad de
las personas, sino si es intolerante o no. Es
la intolerancia la que incapacita para estar

en un Comité, no la creencia. Si un cape-
llan de hospital piensa que su punto de
vista moral es el verdadero, el Ginico que
debe aceptarse y seguirse, entonces no pue-
de pertenecer a un CAE, por mucho que lo
diga el Convenio de la Comunidad de Ma-
drid. Pero lo mismo sucede si es un médi-
co, un jurista o... el especialista de bioética.

De todas formas, los CAE nunca emiten
dictamenes vinculantes para los profesio-
nales, sino s6lo recomendaciones éticas ba-
sadas en argumentos. Es la propia calidad
de esos argumentos la que en todo caso les
da peso y autoridad moral ante los clini-
cos. Pero nada mas. Son los profesionales
los que toman las decisiones clinicas junto
con los pacientes, o con sus familiares si el
paciente es incapaz. Para ello deben bara-
jar juntos muchas razones: cientificas, so-
ciales, psicolégicas, y también morales. El
informe de un Comité sélo pretende ayu-
dar a los profesionales y pacientes a deter-
minar cuédles pueden ser las mejores de
estas dltimas.

Por eso, los Comités son un auténtico
laboratorio de ética civica, laica y republi-
cana, una herramienta al servicio del plu-
ralismo. Tenemos que cuidarlos y no que-
marlos con disputas de dogmatismo parti-
dista que lo tinico que revelan es una pro-
funda ignorancia intelectual y moral. Pa-
radojas de la vida, el primer CAE lo cre6
en Espafia, en Catalufia, un sacerdote je-
suita, el P. Francesc Abel. Todo un maes-
tro del pluralismo, toda una vida en con-
tra del dogmatismo viniera de donde vi-
niese.

Pablo Simén Lorda es profesor de Bioética en
la Escuela Andaluza de Salud Publica en Granada.





