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La Fundación BBV viene propiciando e impulsando de for­
ma continuada la reflexión y el debate entre expertos so­
bre las implicaciones sociales y los desarrollos científicos. 
Una de esas iniciativas fue el Encuentro Internacional sobre 
El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano, que constituyó 
una extensión del interés de la Fundación BBV sobre el 
Proyecto Genoma Humano y se celebró en la Universidad 
de Deusto, Bilbao, en mayo de 1993, con la colaboración 
de la Diputación Foral de Bizkaia. 

El intercambio de los puntos de vista entre científicos y 
juristas puso de manifiesto la oportunidad del Encuentro, 
la necesidad de mantener un cauce de aproximación entre 
ambas perspectivas para obtener conclusiones comunes ra­
zonables, así como la complejidad que revisten para las 
diferentes disciplinas jurídicas las aplicaciones y derivacio­
nes de las investigaciones sobre el genoma humano. La 
conclusión fue que la sociedad ha de plantear a estos nue­
vos retos para el ser humano una obligada respuesta por 
medio de instrumentos jurídicos adecuados. En este senti­
do, la Declaración de Bilbao, como colofón del Encuentro, 
ofrece ese marco mínimo de referencia y de consenso. 

La obra recoge más de un centenar de ponencias y comu­
nicaciones presentadas al Encuentro, así como sus colo­
quios. Se ofrecen de este modo unos materiales de parti­
cular interés que han de favorecer la continuidad de la 
reflexión, el estudio y la elaboración de propuestas por 
parte de los especialistas del Derecho. 

En próximas fechas saldrá también a la luz la versión inglesa 
de esta obra. La preparación de la edición que la Fundación 
BBV ofrece a través de Documenta ha sido realizada con 
la colaboración de ia Cátedra de Derecho y Genoma Hu­
mano de la Fundación BBV-Diputación Foral de Bizkaia, en 
la Universidad de Deusto. 
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PRESENTACION 





La Fundación BBV se ha venido ocupando casi desde su nacimien­
to de explorar las implicaciones que el Proyecto Genoma Huma­
no podría tener en la sociedad en relación con su problemática 
ética, legal y jurídica, etc. 

Consecuencia de esta preocupación fueron el Seminario sobre 
Cooperación Internacional para el Proyecto Genoma Humano: Etica, 
celebrado en Valencia, en noviembre de 1990 y en el que parti­
ciparon cerca de medio centenar de expertos internacionales. A 
partir de este encuentro se publicó en español y en inglés el l ibro 
«Proyecto Genoma Humano: Etica», ampliamente distribuido en 
los entornos especializados nacionales y extranjeros. Y, posterior­
mente, el Encuentro sobre El Derecho ante el Proyecto Genoma 
Humano, celebrado en Bilbao en mayo de 1993, con la participa­
ción de más de un centenar de especialistas en diversos campos 
y disciplinas y orientado a analizar las posibles implicaciones que 
en el Derecho habrán de tener las investigaciones y desarrollos 
del Proyecto Genoma Humano. 

Publicamos aquí los dos primeros volúmenes que comprenden, 
además de una introducción científica y jurídica, elaborada por 
destacados especialistas, la documentación resultante de dicho 
Encuentro en lo referente a las implicaciones de los descubri­
mientos genéticos con la libertad del hombre, el derecho a la 
intimidad, el principio de culpabilidad y la patentabilidad. Y esta­
mos preparando los dos próximos volúmenes que completarán 
los trabajos realizados durante este Encuentro y en los que se 
incluye, además, un glosario de términos genéticos. 

La Fundación BBV espera así poder contribuir en alguna manera 
a incrementar significativamente el importante material documen­
tal aparecido recientemente a este respecto con los textos, mu­
chas veces originales, que ha producido este Encuentro, organi­
zado en colaboración con la Diputación Foral de Bizkaia y la 
Universidad de Deusto. 
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La Fundación 6 6 V agradece la colaboración entu­
siasta que en el desarrollo de los encuentros y en 
esta publicación han tenido algunos de las más 
prestigiosas personalidades españolas y extranjeras 
del mundo de la medicina, el derecho, la filosofía 
y otros dominios sustanciales del saber humano, 
cuya relación se incluye en el contexto de la obra. 



SESION DE APERTURA DEL ENCUENTRO 
«EL DERECHO ANTE EL PROYECTO GENOMA 
HUMANO» 





jesús Moría Eguiluz 

Rector de la Universidad de Deusto, Bilbao. España. 

Desearía no alargar demasiado con mis palabras la apertura oficial 
de la presente Reunión Internacional sobre el Derecho ante el 
Proyecto del Genoma Humano, que comenzamos ahora, ocupan­
do así parte de un t iempo tan valioso como el dedicado a la 
temática que Vds. van a abordar a continuación. Pero tampoco 
quiero desoír la amable invitación hecha por D. Alberto Pradera 
y por D. José Angel Sánchez Asiaín, como máximos representan­
tes de la Diputación de Bizkaia y de la Fundación BBV, organiza­
dores y almas de las presentes Jornadas, que presiden hoy nuestra 
mesa de inauguración. Invitación que, por tanto, deseo aprove­
char para darles a todos Vds. mi más cordial y sincera bienvenida 
en nombre de la Universidad de Deusto, que desea, a mi través 
en este momento, que se consideren Vds. de verdad en su propia 
casa durante los próximos días. 

N o quiere ser tampoco un protocolo vacío, informal, el manifes­
tar mi alegría por la celebración de las Jornadas sobre Derecho 
y Genoma en Bilbao, y particularmente en nuestra Universidad 
de Deusto porque, y además de contar con la presencia de todos 
Vds. entre nosotros, tiene, a mi entender, tres características 
dignas de ser subrayadas. 

La reunión constituye, en primer lugar, una seria reflexión cien­
tífica, académica, sobre un tema de gran calado, de casi imprevi­
sible pero cierto futuro y máximo interés para la sociedad, de 
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innovación, de humanismo, en ese variado y difícil equilibrio que 
componen el desarrollo científico y los límites de la necesaria 
ordenación social basada en el desarrollo del hombre. Cada día 
se abre paso con más fuerza la conciencia de que el Proyecto 
Genoma es un tema no sólo nuevo y complejo sino con conse­
cuencias y derivaciones que deben preocupar y, sobre todo, ocu­
par a los agentes sociales, dado el mundo hacia el que nos enca­
minamos y sus múltiples repercusiones personales y sociales, tan­
to positivas como posibles negativas, que Vds. conocen mejor que 
yo. 

En segundo lugar, destaca una característica de colaboración en­
t re distintas fuerzas, como las que contribuyen a estas Jornadas, 
con un enfoque interdisciplinar que resulta fundamental para tra­
tar con acierto cualquier problema que atañe en nuestros días al 
hombre y a la sociedad. Y con el apoyo y protagonismo también 
de distintas instituciones públicas y privadas, todo lo cual es pa­
tente en las actuales Jornadas. 

Un tercer y últ imo punto destacable, entre los muchos que se 
podrían destacar, lo constituye, a mi modo de ver, la importancia 
del posible entramado resultante de esta Reunión, que la convier­
te no en un acontecimiento social más o menos destacado pero 
puntual, que ha logrado reunir en Bilbao a una serie de persona­
lidades y científicos realmente cualificados, sino que pretende afir­
mar una continuidad nacida de anteriores Congresos, como el de 
Valencia, y que esperamos que sepa prolongarse a través de algún 
t ipo de plataforma adecuada en beneficio del servicio a la socie­
dad. Nos hacen confiar en ello la voluntad ya manifiesta en mu­
chas otras ocasiones por los organizadores y patrocinadores de 
esta magna Reunión, es decir, la Fundación BBV y la Diputación 
de Bizkaia, así como el deseo de esta Universidad de Deusto, que 
ha tenido siempre su centro en el área del Derecho y del Hu­
manismo para contribuir así a las necesidades de la sociedad. 

Comprenderán por tanto mi saludo y el que mi expresión de 
alegría no haya querido ser meramente protocolaria. 

Acabo, en consecuencia, con las palabras de agradecimiento, en 
primer lugar a la Diputación Foral y a la Fundación BBV, por llevar 
adelante una iniciativa de la importancia de la presente Jornada, 
y por haber elegido esta Universidad de Deusto como sede y 
posible continuidad de las mismas, y mi agradecimiento a todos 
Vds., que con su presencia hacen presagiar unos días realmente 
vitales para el desarrollo de la importante temática que será abor­
dada en ellas. 

Muchas gracias por tanto a todos, bienvenidos a Deusto y felices 
días. 



josé Angel Sánchez Asiaín 

Presidente de la Fundación Banco Bilbao Vizcaya, Bilbao. 
España. 

Mis primeras palabras en este acto de inauguración tienen que 
ser necesariamente para ofrecer una calurosa bienvenida y para 
dar las más efusivas gracias en nombre de la Fundación BBV a 
todos cuantos han contribuido a que este Encuentro Internacional 
sobre el Proyecto Genoma Humano y el Derecho pueda hoy 
comenzar con los mejores auspicios. Y quiero decir que este 
agradecimiento desde luego no corresponde a un simple acto de 
protocolo, porque durante todo el complejo proceso de diseño 
y organización que este Encuentro ha supuesto para nuestra Fun­
dación, la colaboración, la comprensión, la ayuda y, desde luego, 
el entusiasmo de todos los que durante ios próximos días van a 
participar en él, excede cualquier valoración y cualquier agrade­
cimiento. 

Por otra parte, haber podido contar con la colaboración de la 
Excma. Diputación Foral de Bizkaia, que siempre ha dado mues­
tras de su gran sensibilidad y preocupación social, cultural y cien­
tífica, creo que añade solemnidad a esta magna reunión de per­
sonalidades llegadas del mundo entero. 

Por ello, y arriesgándome a ser tachado de excesivamente opt i­
mista, permitidme que, en el comienzo, califique a estas reuniones 
como de muy importantes. Desde luego, lo son para la Fundación 
BBV, que inició su andadura, todavía no hace mucho t iempo, con 
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una clara vocación de favorecer entornos de reflexión y de acor­
tar distancias entre la sociedad y los grandes impulsores y pro­
tagonistas de un futuro común a todos. Importante también, por 
la entidad, por el carácter interdisciplinar, y por la originalidad y 
transcendencia de las cuestiones que aquí se van a tratar. Y es 
importante porque este Encuentro puede ayudar a sugerir y re­
considerar las verdaderas oportunidades y las alternativas de es­
peranza de la humanidad, a la luz de los conocimientos actuales 
sobre el origen de nuestra propia vida. 

Casi a mediados de 1990 nuestra Fundación, que se acababa de 
constituir, daba sus primeros pasos buscando la forma, los obje­
tivos más adecuados para poder ser útiles a la sociedad. En algún 
momento, y por recomendación del Profesor Grisolía, miembro 
del Consejo Asesor de nuestra Fundación, consideramos que las 
implicaciones éticas y jurídicas del Proyecto Genoma Humano 
nos podían permitir desarrollar algunas iniciativas en este mundo 
de la reflexión integrada al que pensábamos dedicarnos, capaces 
de generar plataformas intelectuales desde las que hacer frente a 
las incertidumbres y a las inquietudes de nuestros días. Conside­
ramos, sin embargo, que la importancia del empeño por un lado 
y la riqueza del contenido que ofrecía, por o t ro , nos aconsejaban 
estructurar un primer Encuentro únicamente sobre los aspectos 
éticos, dejando para más adelante el análisis y la reflexión sobre 
los aspectos jurídicos. Así nació el Encuentro de Valencia sobre 
los planteamientos éticos del Genoma Humano. 

Hoy, dos años después de aquella reflexión, la Fundación ha que­
rido con este segundo Encuentro dedicar su atención a las impli­
caciones jurídicas, completando con ello el diseño que dio origen 
a aquel primer Encuentro. Queremos con ello situar la respon­
sabilidad del Derecho frente a las responsabilidades de la investi­
gación científica y sus aplicaciones en el campo de la Biología y 
en el campo del Proyecto Genoma Humano. 

Es un hecho que la sociedad de nuestros días se debate entre la 
incertidumbre de sus propios límites y la esperanza de poder 
enfrentarse a ellos con suficiente anticipación. Es también un he­
cho, que aunque la ciencia está siendo aplicada extensamente y 
la mayoría de las veces en nuestro propio provecho, la forma en 
que se utiliza suele ser frecuentemente dominada por modas in­
telectuales, incluso por la política, y no exclusivamente por una 
valoración racional de la situación. Y esto es lo que hace que 
muchas de las ideas derivadas de la ciencia sean interpretadas por 
la sociedad de forma incorrecta. Incluso es posible pensar que en 
algunas ocasiones las malas interpretaciones de las ideas científicas 
tienen sobre nosotros mayor influencia que las propias ideas. Y 
como consecuencia de todo esto, en algunas sociedades avanza­
das se está invirtiendo ya el signo de la tradicional admiración 
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por la ciencia, y comienzan a advertirse síntomas de temor y de 
hostilidad hacia los descubrimientos científicos. 

En todo caso, parece bastante evidente, que el mundo moderno 
debe hacer frente a los problemas del progreso y a sus conse­
cuencias, incluyendo las indeseables y las perjudiciales, y esto es 
especialmente trágico cuando afecta a nuestra propia vida como 
seres biológicos, por la trascendencia que esto supone sobre 
nuestros propios valores. El trasplante de tejidos, la fecundación 
in v i t ro, la eugenesia, el uso de los gametos humanos, la experi­
mentación con embriones, o los aspectos económicos de la dis­
ponibilidad de costosos tratamientos en el campo de la salud y 
las enfermedades, nos están planteando ya muy diversos proble­
mas, y no sólo legales, sino marcadamente culturales, en los que 
cada día se va haciendo más necesario separar la esperanza del 
optimismo. Porque estamos insertos, hay que reconocerlo, en un 
mundo que en sus estructuras y en sus formas de vida no es 
simplemente el resultado casual de un orden natural, sino la con­
secuencia lógica del desarrollo de la esencia del propio hombre. 
Un mundo en el que, vayamos por donde vayamos, lo que des­
cubrimos es que la mente moderna ya ha estado allí. Basada en 
conocimientos científicos y tecnológicos, la mente humana pro­
duce, construye, administra y destruye. Es un mundo en el que 
constantemente el hombre se enfrenta con su propio trabajo. Un 
mundo que como resultado de la creciente tecnificación de la 
ciencia, se nos está convirt iendo cada vez más en un artefacto. 

Y en este mundo artificial cada vez hay menos mundo natural con 
el que compararnos, porque desbordando sus propios límites la 
ciencia y la tecnología han comenzado ya a contemplar al propio 
ser humano como un nuevo espacio de experimentación. Un 
ejemplo de ello lo constituye, sin duda, la insinuación que los 
investigadores en Biología parece que nos están haciendo ya, so­
bre la idea de que la naturaleza física del hombre se puede cam­
biar por medio de la Ingeniería Genética, en la misma manera que 
lo hace el mundo físico o social, transformándolo de alguna ma­
nera en otra especie de artefacto. Porque refiriéndonos concre­
tamente al dominio de la Biología Humana, no parece, que hoy 
haya muchas dudas sobre la contundencia con que se presentan 
ya las posibilidades de intervenir en el genoma. 

En todo caso, problemas tales como la donación para la insemi­
nación artificial, la fecundación in v i t ro, o algunos resultados es­
pectaculares de la medicina transgénica, están rebasando nuestras 
propias expectativas, descubriendo lo que hasta hace poco se 
suponía todavía indescubrible. Y todo ello, y éste es nuestro tema 
de hoy, está desbordando los diques morales y legales tradicio­
nales, lo que implica, a su vez, que en la mayoría de las sociedades 
modernas sea cada vez más difícil garantizar la unanimidad sobre 
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dónde establecer los límites éticos y legales a los cambios cientí­
ficos y tecnológicos. 

Pensamos en la Fundación BBV que es claramente deseable una 
urgente implicación de toda sociedad en un debate interdisciplinar 
sobre estos problemas. Y pensamos que este debate no podría 
realizarse en unos niveles puramente nacionales, pues, cuando la 
vida de nuestra especie se ve afectada de forma planetaria por 
los brillantes progresos de la Biología, la participación y la impli­
cación internacional se presenta como algo absolutamente im­
prescindible, para comprender y para regular esta nueva situación. 
Y esta fue la idea que dio precisamente lugar a este Encuentro 
Internacional sobre el Derecho ante el Proyecto Genoma Huma­
no. 

Leyendo las Actas de un reciente Encuentro de nuestra Fundación 
sobre Ciencia y Tecnología y Cultura, en desarrollo del Proyecto 
Intercultura, he encontrado unas manifestaciones del Honorable 
juez Kirby, Presidente del Tribunal de Apelación de Sidney, que 
hoy se encuentra aquí entre nosotros, en la que éste nos advierte 
de cómo el intento de las jurisdicciones de controlar la ciencia 
queda a menudo flotando en el aire. Muchas veces, decía el juez 
Kirby en aquel Encuentro, es un simple impedimento, que hace 
que la sociedad se sienta temporalmente mejor. Pero la lección 
que nos da la ciencia y la tecnología, añadía, es que seguirá su 
majestuoso curso y que no se detendrá. "Creo que debemos 
mostrar nuestra humildad ante estas cuestiones porque la Cien­
cia, en gran medida, tiene su propio momento". 

Y es posible que así sea. Sin embargo, allí donde resulte amena­
zado el medio ambiente mundial, allí donde el juego de valores 
sociales y políticos fundamentales quede afectado, o allí donde, 
como en el caso del Proyecto Genoma Humano, quede implicada 
directamente nuestra propia especie, la Humanidad tiene el de­
recho, y tenemos el deber, de insistir para que los dilemas mo­
rales sean identificados y sean abiertamente debatidos, de manera 
que en cada momento se adopten de forma consciente, y con la 
participación de todos, las decisiones que corresponda, y que 
siempre, se hagan cumplir estos acuerdos. 

Parece que nuestras sociedades ya no tienen en cuenta aquellas 
palabras de Dante: "Donde Dios gobierna sin intermediarios, el 
derecho natural no es competente". Porque en nuestros días, en 
estos momentos, no parece haber soluciones evidentes, ni mora­
les ni políticas, a algunas de las sorprendentes realidades científi­
cas sobre nosotros mismos, que no sean la simple tarea de de­
batir o de unir esos conocimientos científicos o tecnológicos a 
razones prácticas, orientadas hacia la responsabilidad y hacia la 
solidaridad. 
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Y en este esfuerzo, y en esta labor de orientación, aquellos a 
quienes la sociedad ha confiado la elaboración, la interpretación 
y la aplicación de las leyes, como es la inmensa mayoría de los 
que en esta ocasión se han reunido hoy aquí en la Universidad 
de Deusto, tienen unas responsabilidades insoslayables, y desde 
luego oportunidades hasta ahora insospechadas. 

Responsabilidades que emanan de la necesidad de lograr com­
prender e interpretar con acierto el alcance real y social, en 
términos de la razón jurídica, de los hallazgos y de las expectativas 
del Proyecto Genoma Humano. 

Oportunidades para intentar que la ciencia y la razón práctica 
lleguen, a través del influjo protector de los derechos humanos, 
a mantener una suficiente unidad cultural, amenazada sin duda por 
continuas disociaciones entre competencias. 

Y responsabilidad y oportunidad, conjuntamente, en el necesario 
y constante proceso de creación y adaptación del Derecho a las 
nuevas condiciones de supervivencia que la Ciencia Biológica, en­
t re otras, nos está generando. O en evitar conflictividades impro­
cedentes, ocasionadas muchas veces por amalgamientos entre dis­
posiciones de privilegio y disposiciones de solidaridad, por coli­
siones de intereses privados, o por la ausencia de nuevos 
horizontes de libertad y dignidad con los que interpretar desde 
el pluralismo las nuevas realidades y las nuevas contradicciones 
del mundo actual. 

Y entre estas contradicciones, una de las más notables resulta del 
hecho de que el hombre científico moderno, que pretende ser el 
hacedor y el dueño del mundo, no puede olvidar que también 
pertenece a él, porque existe un grave riesgo de que el sujeto 
del progreso se convierta en objeto de ese mismo progreso, y 
no siempre para su propio prestigio, bienestar o felicidad. 

Tampoco el legislador y el jurista modernos pueden perder de 
vista esta sorprendente situación, en la que casi siempre se olvida 
una idea fundamental: que el proceso de aplicación de la ciencia 
y la tecnología en nuestras relaciones no implica necesariamente 
una mejora del humanismo en dichas relaciones. Porque regular 
el proceso no supone automáticamente regular y proteger la 
humanidad del hombre. Patentar un diseño biológico no implica, 
desde luego, poder patentar el hombre como sujeto de derechos, 
pero tampoco aleja el peligro de patentarlo como objeto de la 
codicia del propio hombre. 

Para terminar sólo quiero añadir que la Fundación BBV ha enten­
dido que la mejor forma de hacer frente a esta encomienda que 
se le ha hecho de ampliar las responsabilidades sociales del Grupo 
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BBV, es impulsar el diálogo entre los responsables y los protago­
nistas de los grandes compromisos que la sociedad está contra­
yendo con su propio futuro. A la postre, se trata de acortar los 
puentes entre esa sociedad y aquellos que han aceptado las res­
ponsabilidades de decidir en última instancia frente a los proble­
mas críticos, para que estas decisiones sean consecuencia del 
esfuerzo y la participación de todas las culturas, intereses y cre­
dos, y para que las virtudes tradicionales del trabajo, la investiga­
ción, el progreso, y la competitividad, se vean siempre arropadas 
por el noble manto de la solidaridad. 

Creo que todos los que estamos aquí presentes, y desde luego 
la Fundación BBV, estamos seguros que quienes van a participar 
estos días en este Encuentro Internacional, se van a implicar a 
fondo, en un esfuerzo por establecer algún t ipo de conclusiones, 
necesariamente limitadas, pero conclusiones que debieran de ser 
lo suficientemente, y lo bastante autorizadas y vigorosas, como 
para suscitar la aceptación y el respeto de la comunidad. Porque 
la sociedad necesita, y lo necesita cada día con más fuerza, dis­
poner de puntos de referencia, de faros de orientación, a sus 
permanentes y urgentes dilemas. Y todos esperamos que este 
debate nos proporcione un poco más de luz. 

Muchas gracias y mucha suerte en el empeño. 



José Ramón Recalde 

Consejero de Justicia del Gobierno Vasco. España. 

Me voy a limitar a darles la bienvenida y a saludarles en esta 
celebración de estas reuniones sobre el Proyecto Genoma Hu­
mano. De esto sé la importancia que tiene el tema y no mucho 
más. A mí me gustaría estar y voy a procurar estar de alumno y 
de oyente en alguna de las sesiones. 

Frente a este tema a mí se me ocurre, se me produce el vértigo 
de las grandes preguntas de los filósofos, como Espinosa, las re­
laciones entre necesidad y libertad, el concepto de ley moral, la 
relación incluso entre individuo y todo. Y solamente, aparte de 
ahí, mi confianza en el valor de los científicos, en el valor en los 
dos sentidos, de valía o calidad y de coraje de los científicos para 
abordar los problemas que están planteados, pues, como dice 
Ovidio, «mientras que todos los animales o seres vivientes miran 
inclinados hacia la t ierra, el Divino Creador dio al hombre un 
rostro y ordenó que se dirigiera hacia el cielo y lo mantuviera 
levantado hacia los astros». Esa es la pregunta y la investigación 
de los científicos. 





Iñaki Azkuna 

Consejero de Sanidad del Gobierno Vasco. España. 

Simplemente unas brevísimas palabras para agradecer a la Funda­
ción y a su Presidente, el Profesor Sánchez Asiaín, la organización 
de esta magna Reunión Internacional sobre el Proyecto Genoma, 
que es el segundo evento que durante 1993 organiza la Fundación 
en Euskadi; el o t ro fue, como saben, la Reunión que tuvo lugar 
en Vitoria sobre la Nutr ic ión. 

Desde los medios sanitarios observamos el Proyecto Genoma Hu­
mano con una mezcla de respeto y esperanza. Pasa siempre con las 
nuevas investigaciones, con los proyectos incipientes; el problema 
suele ser la utilización posterior de los descubrimientos. 

Todavía hace pocos años asistíamos con asombro, y algunos con 
temor, a la era de los trasplantes; hoy son rutina. Ahora parece 
que la investigación se encamina y orienta hacia la utilización de 
órganos de animales; hace poco era impensable. Tuvimos que 
adaptarnos todos, los médicos, los legisladores, ios juristas y la 
sociedad lo aceptó positivamente. El objetivo ha sido bondadoso, 
sin que un nuevo Frankenstein lo desviara. Ha habido otros logros 
en la Humanidad extraordinariamente importantes que, mal util i­
zados, muestran una energía destructiva inimaginada hasta en­
tonces. 

Quizá pocos proyectos de investigación afecten tanto al hombre 
como el Proyecto Genoma, pero quizá nunca hayamos tenido 
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tamañas posibilidades de incidir -hablo desde el punto de vista 
sanitario- sobre determinadas enfermedades. Los beneficios pue­
den ser extraordinarios; los problemas que puedan derivarse, 
también. Pero recordemos con humildad que el próximo sábado 
se cumplen los cuarenta años de la primera vez que el hombre 
escaló el Everest, que al fin y al cabo era y sigue siendo solamente 
una montaña. 

Todos esperamos que el Proyecto Genoma Humano sea tomado 
muy en serio, para no complicarlo negativamente, fenómeno har­
to frecuente en muchas de las cosas que ha iniciado y llevado a 
cabo el hombre en su dilatada existencia. 



josé Alberto Pradera 

Diputado General de Bizkaia. España. 

BBV Fundazioko Lehendakariak, genetika-ikerlaritza eta zuzenbi-
dean daukan eragina aztertzeko batzar baten antolakuntzan par-
tehartzeko eskatu eustanean, ez neban ezelango zalantzarik euki 
proposamen horrer i erakundearen aldezpena emoteko. 

José Angel Sánchez Asiaín beragaz eta genetikaren ikertzaile ai-
tuekaz izandako elkarrizketatik banekian Genoma Humano Egitas-
moak gerora begira eukiko dauan garrantzia. Banekian, baita be, 
ikerlaritza horreek sorrerazoten dabezan bildurrak. Eta horregai-
tik, beharrezkoa baino gehiago, ezinbestekoa dala usté dot zuzen-
bidezko lanbidedunak, aitortzen jaken alderdikeriezatik, genetika-
ikerlaritzak norbanako eta gizataldeen eskubideetan zenbateraino-
ko eragina dauken aztertu dagiela. 

En algunas ocasiones, y en muchas de ellas con razón, a los 
responsables políticos se nos acusa de actuar con cortedad de 
miras, de preocuparnos únicamente por el día a día, buscando la 
rentabilidad electoral en nuestras decisiones y acciones. 

Muchas veces tienen razón quienes nos hacen estas críticas. Tam­
bién es cierto, aunque no sirva de disculpa, que a los responsables 
institucionales se nos exige por parte de nuestros conciudadanos 
rapidez y eficacia. Y ustedes saben que a veces estas dos palabras 
son contradictorias. Esta presión hace que en ocasiones bajemos 
la cabeza para dedicarnos al pase cor to en vez de levantarla y 
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pensar en el medio y largo plazo. Y, a veces, lo inmediato, aunque 
necesario, no siempre es lo más importante. 

Hago esta pequeña reflexión inicial para que comprendan cuál 
puede ser el estado de ánimo de un responsable institucional 
cuando le hablan de la importancia actual, pero sobre todo de 
futuro, de las investigaciones sobre el Genoma Humano. 

Sin embargo, ya en mis primeras conversaciones con el Presidente 
de la Fundación BBV y con los profesores Grisolía y Watson pude 
darme cuenta de la enorme, y creo que la palabra es adecuada, 
importancia que para la sociedad tiene y va a tener en el futuro 
la investigación genética en sus aspectos científico, ético y jurídico. 

Pero, tal y como afirmaba Goethe, «con el conocimiento se acre­
cientan las dudas». Y quien ahora les habla tiene deseos de en­
contrar respuestas a las muchas dudas que sobre el genoma hu­
mano se me han suscitado tras mis iniciales contactos. 

Por ello, cuando José Sánchez Asiaín me planteó la posibilidad de 
que la Diputación Foral de Bizkaia colaborara en la Reunión In­
ternacional sobre «El Derecho ante el Proyecto Genoma Huma­
no» que hoy inauguramos no lo dudé un momento. Sin olvidar 
nuestras responsabilidades diarias, lo inmediato, las instituciones 
debemos de participar y alentar el conocimiento de la propia 
esencia del ser humano. Y, en esta ocasión se conjugaban el deseo 
personal con la responsabilidad política de avanzar en un campo 
esencial para el futuro de nuestra sociedad. 

En Valencia, en 1990, se analizaron, también bajo el liderazgo de 
la Fundación BBV, los aspectos éticos del Proyecto Genoma Hu­
mano. Dentro de breves momentos se iniciarán las reflexiones 
sobre las implicaciones jurídicas de la investigación genética. 

Como bien decía el día de la presentación de esta reunión a los 
medios informativos el Presidente del Tribunal Superior de Justi­
cia del País Vasco, en este campo el derecho va por detrás de la 
realidad. N o podía ser, quizás al menos por ahora, de otra ma­
nera. Este es un buen momento para iniciar un cambio de ten­
dencia y analizar las implicaciones jurídicas del Proyecto Genoma 
Humano en la medida en que afecta a los derechos fundamentales 
del ser humano y a buena parte de sus derechos políticos y 
civiles. 

Es urgente y necesario un marco legal que arrope a la investiga­
ción genética y de seguridad y confianza a la sociedad. 

Estoy seguro que de esta Reunión Internacional sobre «El Dere­
cho ante el Proyecto Genoma Humano» van a salir resoluciones 
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de importancia capital para el futuro. La talla intelectual y profe­
sional de quienes participan me da esa seguridad. 

Quisiera terminar mi intervención agradeciendo a la Fundación 
BBV y particularmente a su Presidente, José Angel Sánchez Asiaín 
su esfuerzo por hacer realidad la máxima de que «nada de lo que 
es humano nos debe ser ajeno». Agradecimiento que hago exten­
sivo a la Universidad de Deusto por su colaboración, haciendo 
una vez más gala de su preocupación por el devenir futuro en 
sus diferentes facetas. 

Y a todos ustedes, ponentes y asistentes, les deseo unos fructí­
feros debates ya que somos muchos los que estaremos pendien­
tes de la Declaración de Bilbao que complemente la emitida hace 
tres años en Valencia. 





INTRODUCCION 





INTRODUCCION CIENTIFICA 

Santiago Grisolía 

Presidente del Comité de coordinación científica de la 
UNESCO para el Proyecto Genoma Humano, Profesor 
distinguido de la Universidad de Kansas, Estados Unidos de 
América y de la Fundación Valenciana de Investigaciones 
Biomédicas. 

Me uno a las palabras que se han pronunciado aquí esta mañana 
de agradecimiento a la Fundación BBV y también, como es lógico, 
a la Diputación Foral de Bizkaia y a toda la audiencia por su 
contribución a este Encuentro que consideramos de gran impor­
tancia. 

Es un hecho real que el desarrol lo de la medicina y su trans­
formación de una pseudociencia a una disciplina con bases ex­
perimentales y de observación directa ha cambiado muy rápi­
damente. C ie r to que las primeras descripciones de Vesalio, que 
fue médico de Felipe II, y su famoso l ibro De Humani Corporis 
Fabrica, inicia la anatomía verdadera. N o obstante y hasta los 
grandes descubrimientos del siglo X I X , con figuras tan ext raor­
dinarias como V i rchow (Patología), Pasteur (Microbiología), 
Bernard (Medicina Experimental), la Medicina era fundamental­
mente descriptiva. Los grandes avances de finales del X I X y 
mitad del siglo que ahora acaba, especialmente el descubri­
miento de antibióticos y métodos diagnósticos sofisticados em­
piezan a hacer posible no sólo «remiendos», sino verdadera­
m e n t e el c u r a r , p o r e j e m p l o , la m a y o r p a r t e de las 
enfermedades infecciosas. 
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Mientras tanto, y prácticamente ignorado, hace aproximadamente 
siglo y medio empezó Mendel su labor, estudiando cruces de 
guisantes. Pasaron muchos años hasta que a principios de siglo se 
reconoció por otros investigadores la importancia de los descu­
brimientos de Mendel entre los que es importante citar, sobre 
todo para mí, pues fue estudiante de mi Universidad, a un joven 
estudiante, Wil l iam Sutton que aúna las ideas y técnicas de la 
Genética y la Citología, y así erea la Citogenética. Años después 
Morgan y su escuela, con sus estudios de la mosca del vinagre, 
refuerzan y sientan las bases de la Genética mendeliana y hacen 
reconocerla. 

La palabra genoma era prácticamente desconocida a primeros de 
siglo. Wik ler la utilizó por primera vez hace aproximadamente 
setenta años, poco después de la introducción en la ciencia del 
término «gen». Genoma se refería inicialmente al conjunto de 
genes de un organismo, pero hoy se sabe que el A D N posee 
áreas, en realidad la mayor parte, que no son genes pero que sin 
duda son de gran interés. Tanto es así que el conjunto de todos 
estos componentes, que son diferentes, ha permitido a ciertos 
investigadores utilizar el término, ciertamente confuso, de Código 
Genómico. 

El Doctor Cook-Deegan, desde el inicio del llamado Proyecto 
Genoma Humano, ha trabajado con la mayor parte de sus «ac­
tores». El expondrá con detalles los aspectos históricos de lo que 
yo considero la anatomía del Proyecto, es decir, llegar a identifi­
car todos los genes, unos cien mil, y la totalidad de la secuencia 
del A D N . La sugerencia de esta inmensa tarea se debe a una 
publicación pionera, en el año 1986, del Profesor Dulbecco, pro­
poniendo que la cartografía del genoma sería crucial para llegar 
a conocer la patología y posible terapia del cáncer. 

En 1988 se celebró en Valencia la primera Reunión Internacional, 
dirigida a la cooperación en el Proyecto Genoma Humano; algu­
nos de Uds. participaron en ella. Y por su interés, prácticamente 
desde la creación de la Fundación BBV, como ha dicho nuestro 
Presidente, ésta ha sido pionera en estimular la cooperación in­
ternacional en el Proyecto. La razón de este interés es porque 
lo consideramos un compromiso social y porque, aunque en Es­
paña hay excelentes jóvenes bioquímicos y especialistas en gené­
tica, no hay un plan nacional para el Proyecto Genoma Humano. 

La Fundación BBV tiene una orientación y deseo de promover 
debates, como ha dicho nuestro Presidente, Don José Ángel Sán­
chez Asiaín, en grandes temas, y ciertamente hay pocos que pue­
dan igualar en su amplitud e interés al Proyecto Genoma Huma­
no. Por ello se pensó que sería importante iniciar este diálogo, 
un diálogo que durará mucho tiempo, pero que no puede esperar 



Introducción 35 

siquiera a que el Proyecto alcance su objetivo de lo que yo 
considero fase primera, puesto que el conocimiento detallado del 
genoma prácticamente no termina nunca, es decir, la cartografía 
de los genes y la secuenciación total del genoma humano. Esta 
detallada cartografía servirá para una continuación de estudios 
dirigidos al conocimiento e interacción de genes, de sus contro­
les, aspectos comparativos con otros genomas, y, finalmente, aun­
que mucho más a largo plazo, todos aquéllos referidos al deter-
minismo. 

Por ello, el Presidente de la Fundación BBV, como he indicado, 
decidió hacer reuniones monográficas sobre estos diferentes as­
pectos del Proyecto Genoma Humano y me encargó que contr i ­
buyese a la organización de estas reuniones. Quiero agradecer su 
confianza en mí y su continuo y generoso apoyo, especialmente 
ya que yo soy un bioquímico y no un experto en genética. La 
primera reunión, en 1990, como ha indicado, fue sobre ética, y 
la de este año sobre aspectos legales, puesto que, aunque están 
íntimamente ligados, hay aspectos legales que pueden no ser éti­
cos, y aspectos éticos que no son necesariamente legales. 

Es una suerte que esta reunión monográfica sobre aspectos lega­
les se haga este año, pues así coincide con los cuarenta años de 
la famosa propuesta de Watson y Crick de la doble hélice, con­
siderada por muchos como el más importante descubrimiento del 
siglo. 

Aunque la parte inicial del desarrollo del Proyecto es ya histórica 
- y como he dicho la cubrirá el Doctor Cook-Deegan-, es impor­
tante dialogar brevemente sobre lo que se puede y se debe hacer 
en esta primera etapa del Proyecto. Así, quiero resaltar que cuan­
do se hizo la reunión de 1990 todavía había muchos que creían 
que el Proyecto era una entelequia, y hoy sabemos que es reali­
dad, de la misma forma que la cartografía de Vesalio fue el inicio 
científico de la Medicina. El Proyecto ha reforzado el concepto 
de Medicina Preventiva y ha dado lugar al de Medicina Predictiva, 
introducido por el Profesor Dausset; es decir, la Medicina ha 
dado un salto cuantitativo y cualitativo. 

¿Qué ha pasado en los dos últimos años? ¿Qué se puede hacer 
en el futuro inmediato? Como ejemplos de avances les recordaré 
que el mapa de dos cromosomas humanos es conocido práctica­
mente en su totalidad. También que la técnica de la polimerasa 
de reacción en cadena ha pasado de ser una técnica especializada 
a posiblemente la más común en una gran mayoría de laborato­
rios, incluso clínicos. Me decía, viniendo hacia aquí, el Profesor 
Gajdusek cómo ya se emplea extensivamente en Cuba, país que 
él ha visitado recientemente. 
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Recordaremos que una de cada ocho o nueve mujeres padecen 
actualmente y padecerán cáncer de mama. La Doctora Mary Clai-
re Klng, que nos habló en la reunión de 1990 de la utilización del 
A D N mitocondrial para la identificación de los hijos de las madres 
de la Plaza de Mayo, anunciaba por aquellos días la primera evi­
dencia de un gen para el cáncer de mama. Aunque al principio 
sus estudios fueron recibidos con escepticismo, se ha confirmado 
y se está muy cerca de localizar el gen en el cromosoma-17, lo 
cual permitirá diagnosticar con certeza la ocurrencia en el 5 % 
del cáncer de mama. Recientemente se ha encontrado que el 
número de repeticiones de un tr iplete es mucho más numeroso 
en ciertas enfermedades, tales como el Síndrome del Cromosoma 
X frágil, en la atrofia miotónica y la atrofia vulvar y espinal, y que 
aumenta con sucesivas generaciones. Además, y más recientemen­
te, que en enfermedades mucho más corrientes, como el cáncer 
de colon, también hay un número muy grande de estas repeticio­
nes. De hecho, también parece que es el caso de la enfermedad 
de Huntington, el gen de la cual, después de su inicial localización 
hace diez años, hace poco se ha localizado exactamente en el 
segmento 16.3 del brazo cor to del cromosoma-4. Curiosamente 
se ha sugerido que la edad a la que aparece está relacionada 
también al aumento del número de secuencias repetidas. Insisto 
en este importante descubrimiento porque es ejemplo de la in­
vestigación en cooperación, y, así, el trabajo que aparece en la 
Revista «Cell», del pasado mes de marzo, está firmado por el 
Huntington Collaborative Research Group. 

Como he comentado recientemente, los europeos, especialmente 
los franceses, están avanzando extraordinariamente; han sido res­
ponsables de la creación de la Asociación Europea de Terapia 
Génica. Una Asociación que debe su origen al impulso de la 
brillante e incansable Doctora Odile Cohen-Haguenauer y la ge­
nerosidad del distinguido profesor Michel Boiron. Así, aspecto 
sobresaliente de esta aplicación médica que se origina con el 
Proyecto Genoma Humano fue objeto de discusión en la primera 
reunión del European Working Group on Gene Therapy en el Cha-
teau de Maffliers en octubre del 92. En esta reunión se dio gran 
énfasis, y también más recientemente por otros centros de inves­
tigación, en la utilización de células madre, y se ha propuesto la 
creación de bancos de cordón umbilical, puesto que son ricos en 
células madre, lo que tiene muchas ventajas para su uso clínico. 

En una reunión en París en la sede de la UNESCO, a finales de 
1992, ya se comentaron los excelentes avances del Grupo del 
Genethon. Con intervención de los Doctores David Cohén y 
Weissenbach. En el Simposium organizado por el Doctor Bernar-
di en París, en UNESCO, en abril de este año, y como dice 
«Nature», en su número del 29 de abril, una de las más excitantes 
partes del Simposium fue la presentación por Cohén y Weissen-
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bach de sus resultados sobre sus progresos recientes en el mapa 
físico y genético de la totalidad del Genoma Humano. El Doctor 
Cohén ha utilizado extensivamente los llamados cromosomas ar­
tificiales de levadura o Yac's. 

Aunque hay problemas con los cromosomas artificiales de la le­
vadura, son muy útiles como espero comentará el Dr. Schlessin-
ger. N o hay que hacer gran caso, pues, como dijo Watson, de lo 
que algunos autores de menos categoría han criticado. En este 
sentido el Dr. Venter nos ilustrará muy pronto sus extraordina­
rios avances en las secuencias del cDNA, es decir del A D N com­
plementario. Estas técnicas llegarán a la consecución de la primera 
parte del Proyecto en términos mucho más rápidos de lo que se 
creía, sobre todo si la tecnología de nuevos chips, es decir la 
secuenciación por hibridación, se resuelve rápidamente, como así 
espero, aumentará potencialmente esta técnica la secuenciación 
del A D N por un factor de aproximadamente cien o más; posi­
blemente el Dr. Southern nos comente sobre esto. 

A continuación indicaré someramente algo de las bases científicas 
del Proyecto y de sus proyecciones sociales y como médico in­
sistiré en la nueva medicina que ahora se inicia. 

Todos los seres vivos poseen un genoma. En el caso de los seres 
humanos nuestros genes, unos 100.000, se encuentran en una 
doble cadena de A D N que tiene una longitud muy grande, pues, 
como hemos dicho, está compuesta de unos 3.000 millones de 
componentes químicos. Estos componentes químicos a los que 
se les abrevia por las iniciales. A, T, C, G, se refieren a dos 
purinas, la adenina y la guanina y a dos pirimidinas, la citosina y 
la timina. Todos estos compuestos, a los que también se les 
abrevia llamándolos bases, están unidos a un azúcar, la deoxirr i -
bosa y también a un fosfato; es decir base-deoxirribosa-fosfato. 
Las dos cadenas compuestas por estas sustancias se aparean for­
mando una doble hélice de tal forma que siempre que en una 
cadena haya una adenina en la opuesta habrá una timina y al 
contrario. También sucede lo mismo con la guanina y la citosina. 
Estas cadenas contienen toda la información genética. Un gen es 
un t rozo de cadena de A D N . 

Los genes se expresan, es decir, se manifiestan generalmente en 
la producción de las proteínas de que estamos constituidos. Una 
gran parte (ca. 90 %) de las cadenas del A D N no contienen genes 
y sabemos poco de su función. N o obstante, sus variaciones per­
miten la identificación inequívoca de personas, puesto que aunque 
muy parecidos (ca. 99 %) todos somos distintos. 

Cuando hay alguna alteración en un gen, algunas veces muy pe­
queña, puede no suceder nada o dependiendo del área conducir 
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a enfermedades. Así se conocen unas 4.000 enfermedades que 
afectan a un solo gen, algunas muy serias como es la enfermedad 
de Huntington, la fibrosis quística o la retinosls pigmentaria. Pero, 
además, hay clara evidencia de que una gran parte de enferme­
dades tales como la diabetes, enfermedades mentales, y posible­
mente todas tienen una base genética. Ahora bien, como todos 
somos distintos, es natural que el ambiente nos afecte también 
de forma diferente y la respuesta a estímulos, incluidos los fár­
macos, varíe bastante de persona a persona. Ese es, por ejemplo, 
uno de los grandes retos y ventajas del conocimiento del genoma 
humano. 

De una forma un poco arbitraria podemos dividir las aplicaciones 
médicas más inmediatas del conocimiento del genoma en diagnós­
ticos y terapéuticas. Estas últimas se pueden subdividir en directas 
(terapia genética propiamente dicha) y en indirectas (farmacolo­
gía). Debe quedar claro que los nuevos diagnósticos predictivos, 
incluyendo el consejo genético, también tienen un componente 
terapéutico indirecto, por ejemplo, la recomendación de no ex­
poner personas susceptibles a ciertos medios ambientales noci­
vos. 

Naturalmente, el conocimiento de los genes, sus secuencias y 
especialmente las proteínas producto de su expresión, permitirá 
desarrollar sustancias farmacéuticas nuevas y dirigidas a casos 
concretos. 

Ejemplos de ello ya existen, como es el caso de los inhibidores 
de receptores en el estómago, que han acabado prácticamente 
con la úlcera de este órgano. Es de esperar que muchos más 
fármacos de este t ipo se encontrarán en un futuro muy próximo 
no sólo por bloqueo, sino también por estimulación de recepto­
res, sobre todo a nivel del sistema nervioso central. 

Por necesidades de t iempo y por su novedad, el resto de este 
resumen está dedicado a la terapia génica que ahora empieza. 
Como es bien sabido, en general se está de acuerdo en que la 
terapia génica de células somáticas no presenta problemas éticos, 
no hay gran diferencia por ejemplo con cualquier intervención de 
reemplazo quirúrgico. Pero hay gran reserva en la aplicación de 
esta terapia a las células germinales. 

No obstante, bien vía consejo genético o bien vía terapia, es 
importante disminuir el número cada vez más creciente, debido 
paradójicamente a los avances médicos y al elevado nivel de vida, 
de personas con enfermedades genéticas monogénicas que ya 
numeran más del 2 % de la población en países como España. Esta 
afirmación tiene sólidas bases tanto éticas como económicas. 
Además, existe clara evidencia de que cuando aumenta el número 
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de repeticiones de un gen alterado con sucesivas generaciones 
también aumenta la severidad de ciertas enfermedades por ejém-
plo la distrofia miotónica, como ya hemos indicado. 

Históricamente, de acuerdo con Friedman, un pionero en este 
campo, como ya indicó en la reunión sobre Cooperación Inter­
nacional sobre el Genoma Humano dedicada a la ética, en Valen­
cia en 1990, en dos décadas aproximadamente los conceptos y 
tecnología de la ingeniería genética aplicados a la terapia, han 
pasado desde prácticamente ciencia-ficción a su inicio de utiliza­
ción clínica. 

Sin duda alguna los estudios en el laboratorio de Dulbecco y su 
extensión por Berg fueron cruciales demostrando en la produc­
ción de una «quimera», es decir, la fusión del virus SV-40 que 
convierte en cancerosas las células de algunos animales inyectan­
do su A D N , en un bacteriófago, es decir, unir los A D N de dos 
especies distintas. Cier to es que el éxito de estos experimentos 
y siguientes se basaron en el conocimiento reciente de los enzi­
mas de restricción que permiten cortar el A D N en trozos con 
gran especifidad. Después de estos experimentos las técnicas de 
manipulación de genes se han hecho comunes. 

Es de recordar que el éxito en el laboratorio provocó su aplica­
ción prematura por un investigador, Cline, que intentó modificar 
células de enfermos de talasemia, una enfermedad muy seria de­
bida a una globina deficiente, y como no podía hacerlo en los 
EE.UU. utilizó enfermos de Israel y de Italia. Fue un fracaso tera­
péutico pero sirvió, no obstante, para advertir de la necesidad de 
conocer todo lo bien que se pueda el problema y someter los 
protocolos a comités para que se estudien con todo detalle antes 
de su introducción en la clínica. 

Precisamente para dar idea de la seriedad con que se tratan estos 
protocolos, el 28 de diciembre pasado, la Directora de los Insti­
tutos de Sanidad americanos, los N IH , aprobó un protocolo para 
una señora con cáncer de cerebro, a la que se sabe le quedan 
pocos meses de vida. El procedimiento consiste en tratarla con 
una vacuna hecha de sus propias células cancerosas, genéticamen­
te alteradas para producir interlukina-2, un estimulante inmunita-
rio. Estudios animales sugieren que células cancerosas que pro­
ducen lnterleukina-2 son capaces de atacar tumores en cualquier 
parte del organismo. El 14 de enero de este año, la Doctora 
Healy convocó una reunión para decidir las reglas en casos como 
éste, llamados de compasión. A pesar de su interés altamente 
altruista, ello ha provocado una reacción crítica muy fuerte del 
Comité Asesor sobre recombinación de A D N , que, conjuntamen­
te con la Food and Drug Administration, debe dar el visto bueno 
(lo que tarda normalmente meses). 
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En el presente hay varios protocolos en marcha no sólo en los 
Estados Unidos, sino también en Europa, donde, como hemos 
dicho, acaba de crearse una asociación para la terapia génica. 
Tanto en los EE.UU. como en Europa se están desarrollando 
ingeniosas nuevas vías. 

En forma esquemática, la terapia génica consiste en la compensa­
ción de un gen anormal por uno normal que se encargue de las 
funciones del gen defectuoso. Ello es generalmente la síntesis de 
una proteína. 

Los requisitos necesarios para la mayor parte de enfermedades 
candidatas a la terapia génica son: 

a) Que un solo gen esté afectado. 

b) Que se conozcan las secuencias críticas de su A D N , espe­
cialmente las secuencias reguladoras que permiten su ex­
presión. 

c) Que exista un sistema efectivo de introducir el gen. 

d) Que, dado su elevado coste, se utilice para enfermedades 
muy graves para las que no hay otra alternativa. 

Terminaré aquí mi intervención para permit ir mantenernos den­
t ro del horario. Al final de la obra que se publicará con todas las 
ponencias incluiré un breve glosario de términos científicos que 
se utilizarán en las siguientes conferencias y ponencias además de 
los que ya he empleado en la mía propia. Ahora doy paso a mi 
amigo de muchos años, el Profesor Villar Palasí, para que tome 
la palabra. 



INTRODUCCION JURIDICA 

José Luis Villar Palasí 

Profesor Emérito de Derecho Administrativo de la Universidad 
Complutense de Madrid. España. 

La conjunción de dos poderosas voluntades, la de un científico 
destacado, el Profesor Grisolía, y la de una Fundación que ha 
surgido con una clara vocación de servir a la Sociedad, la Funda­
ción BBV, ha generado este debate sobre el Derecho ante el 
Proyecto Genoma Humano, seguidor del habido en Valencia, en 
1990, que versó sobre los aspectos éticos del tema. La fertilidad 
de este encuentro es lo que justifica este acercamiento, en este 
momento y aquí entre los juristas y el Proyecto Genoma Huma­
no, encuentro que confiadamente espero sea tan fructífero, al 
menos, como el anterior de hace tres años. 

Esta afortunada ocasión me proporciona el reencuentro con el 
Profesor Grisolía a quien conozco personalmente hace más de 
medio siglo, cuando en la vecindad en nuestra Valencia natal pa­
samos por los azarosos años treinta. 

El descubrimiento del genoma, la secuenciación de sus compo­
nentes, el saber, en fin, qué sea y cómo se comporta, presuponen 
respuestas a investigaciones básicas. Bueno será apuntar, ya desde 
el comienzo, que en este campo la investigación española ha sa­
bido alcanzar una masa crítica de desarrollo, gracias a científicos 
como el Doctor Grisolía que son como un islote emergente del 
que podemos legítimamente sentirnos orgullosos. La ciencia bá­
sica no ha sido precisamente una especial afición española. Con 
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la particularidad de que se trata de algo que ha calado tanto que 
raro es el día en que los medios de información no nos den 
noticia sobre nuevas aplicaciones terapéuticas o de descubrimien­
tos sobre el genoma. Reconozcámoslo abiertamente: no sólo en 
el nivel de la ciencia, sino popularmente el genoma está de moda, 
forma parte de lo exigible como ese etéreo concepto de la cul­
tura general. Auguremos que de modo permanente, inserto en el 
interés general. Hace pocas semanas, la prensa periódica se ocu­
paba de la preocupación sobre el IEB o sobre el porvenir del 
Centro de Biología Molecular del CSIC, o sobre el Proyecto de 
Archivo de Diversidad del Genoma Humano (HGDP). 

La ciencia básica se intriga sobre el mero saber, sobre el cono­
cimiento puro, sin ganga, y ése es, cabalmente, su mayor elogio. 
El científico puro no se preocupa de las implicaciones que más 
adelante todo conocimiento puede comportar, le basta y queda 
satisfecho con el simple conocer. Inevitablemente surge, sin em­
bargo, casi parí passu al conocer las imbricaciones de este saber 
en la vida cotidiana. Quizás la eterna querella de prioridad pueda 
aparecer. Mas con todo, no es la que mayores preocupaciones 
acarrea. 

Las cuitas surgen cuando se coliga la ciencia básica con sus apli­
caciones. Sobre todo si se para mientes en el cúmulo de solucio­
nes que ya, sin conocer todavía la totalidad de la secuenciación 
del genoma, está brindando el conocimiento de parte de estas 
secuencias. La curación y aun prevención tras detección precoz, 
de enfermedades hereditarias y degenerativas carentes de cura­
ción hasta el momento, tras las terapéuticas tradicionales, el na­
cimiento -ya fuera de lo humano- de animales transgénicos 
(como los cerdos con genes humanos, obtenidos en Cambridge, 
para utilizar sus órganos en trasplantes, o los ratones transgené-
ticos que nuestro ICEMA ha pedido su patente hace menos de 
un mes) o los mismos vegetales transgénicos, son ya una realidad 
que se presenta como un inicial vértice de todo un cosmos de 
mutaciones científicas, médicas, biológicas en general, que van a 
trastocar nuestra ciencia y nuestra convivencia en todos los ór­
denes. 

Al jurista, el genoma y su conocimiento le plantea interrogantes 
sobre la misma esencia de la libertad volitiva y la imputabilidad y 
la responsabilidad, pero simultáneamente le brinda soluciones an­
tes impensables, con lo que todo no es problema, sino también 
solución problemática. Pensemos, por ejemplo, en la prueba de 
paternidad o en las pruebas basadas en análisis de genomas de 
restos en asuntos criminales. La probabilidad de una plenitud de 
probanza ha alcanzado porcentajes que los matemáticos cifran en 
el 99,99 % de certeza, sobre todo en la prueba negativa, pues la 
positiva dista mucho de ser terminante, por la identidad sustancial 
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de todo lo humano. Al jurista, con todo, este porcentaje de 
probabilidad le semeja una certeza plena, una probatio vioientissima 
por usar la terminología canónica. Mucho más cierta que la prue­
ba de testigos, a la que cabe ligar el viejo refrán ruso: «Nada más 
incierto que la verdad contada por un testigo presencial.» 

Preguntas de Derecho civil que atañen a la capacidad o a la 
responsabilidad, de Derecho mercantil, acerca de la asegurabilidad 
de riesgos cognoscibles de antemano, del Derecho de patentes, 
del tráfico patrimonial de conocimientos o datos, de Derecho 
administrativo, como el respeto al derecho a la intimidad. O se 
suscitan cuestiones como la recientemente planteada en Estados 
Unidos sobre si debe darse a conocer al interesado el conoci­
miento de un defecto genético descubierto en un reconocimiento 
en el servicio militar. Los conflictos entre derechos fundamentales 
de la persona (derecho a la intimidad v. derecho a la salud) no 
son inusuales o inéditos (cfr., entre muchas, STC 169/1992, de 
20 de octubre, con citas de otros fallos), pero aquí el conoci­
miento previo del genoma va a generar conflictos de entidad 
peculiar, fácilmente profetizables. De decirnos, de un lado, cuáles 
son nuestros defectos o riesgos en el genoma, podremos caer en 
una sociedad de hipocondriacos. 

Y por último, pero no finalmente, la cuestión trascendental de 
qué es lo normal y lo anormal. Y cuál es la línea divisoria. La 
mayor parte de los grandes hombres lo fueron porque devolvie­
ron con creces el riesgo de una deficiencia física. Y el caso de 
los guijarros en la boca de Demóstenes, no es el único. Quizás 
la grandeza del hombre esté en la superación de sus defectos, o 
en su compensación en o t ro terreno. Probablemente más gran­
deza hay ahí que en usar debidamente los dones que la naturaleza 
nos otorgó generosamente. Administrar bien lo escaso o lo de­
fectuoso, sacar provecho de lo aparentemente perjudicial encierra 
mayor hondura y grandeza que en la propia administración de los 
talentos. Porque además los límites entre la enfermedad, el de­
fecto, o la predisposición no son ni mucho menos tajantes. 

La identificación del conocimiento y la secuenciación de tripletes 
ya es total en el cromosoma 12. Pero es en otros cromosomas 
donde se han localizado una serie de enfermedades degenerativas 
(4: Corea de Huntington, 5: la poliposis colónica familiar, 7: la 
fibrosis quística - p o r cierto, con medios considerados hoy como 
artesanales y primit ivos-, I I: la aviridia, 13: retinoblastoma, 14: 
Alzheimer precoz, 16: síndrome de Marfan, 17: Neurof ibromato-
sis de von Rewlünghausen y posiblemente el cáncer de mama a 
través del llamado Locus BRCAI ; el cromosoma X (XLA) la 
agammaglobulinemia. El Profesor nos ha contado cómo enferme­
dades, de cuya causa sólo ahora se empieza a conocer en nivel 
genético, la disfrofia muscular, la talasemia, la hipercolesterolemia 
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o el enfisema pulmonar, los retrasos mentales pueden radicar en 
el cromosoma X frágil. El panorama, como vemos, es amplísimo. 

Ijn defecto genético puede o no provocar la enfermedad especí­
fica a que esté asociado. Y ahí es donde es más problemática la 
relación causa-efecto y donde la bioquímica se plantea los pro­
blemas de sus fronteras propias y la necesidad de integrar otros 
puntos de vista. 

Volvamos al tema. Es precisamente este vector aplicativo del co­
nocimiento y la manipulación -que va desde la agricultura, la 
ecología, la misma antropología de la evolución humana (la bús­
queda de Eva, ya que la indagación genética segura es en la línea 
femenina), la ganadería y su productividad hasta la terapéutica 
humana- lo que proporciona al jurista un nuevo reto, por mejor 
decir, la necesidad de replantearse una vez más el mismo basa­
mento de sus técnicas y categorías con las que tradicionalmente 
ha estado operando. Porque la alteración artificial de los genes 
puede comportar peligros insospechados para los descendientes 
y para el entorno. Por ello es necesario el deslinde entre curación 
o mejora genética, la prevención de una enfermedad, o de un 
defecto presunto, en definitiva para el jurista lo admisible y lo no 
permitido. 

Nuestro Derecho occidental ha estado fundamentado en una 
incesante respuesta que los fundamentos del mismo, remonta-
bles a dos mil años de nuestra historia común, han ido br in­
dando a incesantes cambios de perspectiva y a nuevos fenóme­
nos que la vida en común y las diversas concepciones del 
mundo han ido produciendo, a modo de un incesante y per­
manente desafío. Hasta ahora, el Derecho, nuestro Derecho 
occidental, ha ido mostrando su enorme flexibilidad y capaci­
dad de adaptación. N o olvidemos que desde Ulpiano para acá, 
quizás lo que menos haya cambiado es la conciencia del hom­
bre, mientras su entorno, su visión del mundo y la misma 
axiología en que necesariamente se mueve la vida humana ha 
sufrido cambios y t rastornos enormes. Para el jurista nada 
puede serle ajeno, por intrincados que sean los vericuetos del 
conocimiento científico. 

Con razón se ha dicho que un jurista que sólo sepa Derecho, ni 
Derecho sabe. Porque el Derecho es el f ruto del choque de 
hechos ante la normación de conductas, y de ahí la mutabilidad 
acelerada de su contenido en nuestros días. 

Choques frontales significaron en su t iempo la penetración de 
ideas religiosas en el Derecho, más o menos camufladamente, el 
surgimiento de las naciones y los Estados, el Renacimiento, la 
Ilustración, el capitalismo, la industrialización, el comercio ínter-
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nacional, la explosión demográfica, la idea democrática, el surgi­
miento de los Derechos del hombre, la misma preocupación por 
la ecología. Todos estos fenómenos han supuesto un fuerte em­
bate al viejo edificio de categorías y técnicas jurídicas, que sólo 
la enorme flexibilidad de los conceptos y la fertilidad de los mis­
mos ha ido produciendo lo que con un cierto orgullo presenta­
mos los juristas como nuestro sistema de Derecho. 

Este debate que nos congrega aquí y ahora pretende suscitar la 
duda y ofrecer alguna respuesta a la fortísima sacudida que el 
conocimiento del genoma va a suponer -está ya suponiendo en 
algunos campos- a nuestro venerable sistema jurídico. Este hasta 
ahora ha resistido recreándose incesantemente, adaptándose co­
mo la piel al cuerpo. Baste con los simples ejemplos de las nuevas 
técnicas del tráfico mercantil, marítimo, bancario, comunitario o 
del Derecho internacional. La autonomía de la voluntad, la liber­
tad, la imputabilidad, la responsabilidad, las técnicas probatorias, 
siguen siendo los pivotes en que, matizándolas en cada t iempo, 
cierto es, siguen rigiendo nuestro Derecho, nuestra dogmática y 
práctica actual. 

Pues bien, el conocimiento y aún más la posible manipulación 
del genoma están ya suponiendo un fért i l embate a t o d o este 
ius receptum. C ie r to que las categorías jurídicas son elásticas, 
pero la misma idea de responsabilidad comienza a cuartearse 
cuando se nos dice a los juristas que una determinada secuen­
cia del genoma, un defecto genético podríamos decir, si el 
Profesor Grisolía nos to lera usar un lenguaje más convencional 
y tradicional entre nosotros, compor ta una predecible conduc­
ta: que la locura, el alcoholismo, la adicción a las drogas, las 
perversiones sexuales, la agresividad o las tendencias violentas, 
la hiperactividad y los factores criminógenos están ahí, en el 
genoma humano. 

¿Qué queda entonces de la libertad y de la responsabilidad? 

Idénticas preguntas son remontables a los tiempos de Beccaria o 
Lombroso, por no mentar aquí la angustiosa polémica teológica 
de la predestinación y la condición humana, que fueron en el 
fondo precursores del planteamiento, y quizás de la solución, de 
una eterna pregunta. 

Lo tremendo ahora es que no se trata de avanzar teorías sino 
de constatar algo verificable. Pienso por mi parte que, ad exem-
plum, y descendiendo a lo mínimo, en parte nuestro sistema ju­
rídico al objetivar la responsabilidad patrimonial al campo del 
Derecho público supuso un avance considerable sobre las vene­
rables ideas de la culpa ¡n vigilando o in eligendo del Derecho 



46 Derecho oníe el Proyecto G e n o m a Humano 

intermedio, que a su vez alargó hasta límites entonces insospe­
chables la idea de la responsabilidad trasladada. 

« 
Soy optimista en cuanto jurista, en que nuestro estamento cien­
tífico sepa responder adecuadamente a este desafío que la ciencia 
nos echa. Que va más, mucho más de lo que la tradicional dog­
mática abordó y resolvió -en mi op in ión- con singular acierto. 
Es que ahora está llegando la Ciencia básica a umbrales descono­
cidos, de predicción posible y de manipulación ya posible en mu­
chos campos, y predecible en otros muchos en un futuro no 
lejano. Si se pone en tela de juicio la misma idea de la libertad, 
habrá que replantearse e intentar ofrecer soluciones - a escala 
humana- que vuelvan a colocar al Derecho en nuevos cimientos, 
que convencionalmente al menos concillen al mismo con la nueva 
idea de libertad e imputabilidad. Sin las que no hay Derecho 
posible, convivencia ordenada," ni vida digna. So pena que quera­
mos instaurar £/ Mundo Feliz de Aldous Huxley, que reposa en 
su predictiva ficción en el no-Derecho de los demás. Entiendo 
que este tema liminar en todo nuestro debate actual del que 
todos los demás problemas serán meramente ancilares por im­
portantes que sean, que lo son. 

El mismo problema eterno de la responsabilidad humana está en tela 
de juicio. Pero consolémonos los juristas al constatar, antes de cual­
quier otra consideración, que la responsabilidad del hombre ha re­
cibido y sigue recibiendo respuestas radicalmente diversas, según 
provenga la contestación de un teólogo (¿Es que hay un teólogo 
estándar? ¿No será más cierto que hay tantas teologías como reli­
giones, sectas y aun como teólogos singulares?); un filósofo (del que 
vale cuestionarse lo mismo); de un psicólogo, de un médico (y 
dentro de la medicina, de un psiquiatra, un endocrino, o un investi­
gador del cerebro, un dietólogo y s/c in infinitum); de un pedagogo 
(según las innumerables escuelas y métodos de análisis); de un cri-
minólogo o de un político. No me extiendo más en las disparidades 
abismales de la respuesta a la culpa, el crimen y el castigo. Referido 
a algo innato a la educación recibida o negada. Al entorno social, a 
la familia, el ambiente, la época el guetío habitacional, las presiones 
sociales, los medios de comunicación social, la permisividad y así 
usque ad nauseam. Muestra sólo la relatividad de todo lo humano y 
su poderosa capacidad de explicaciones y/o fabulaciones. 

De la flecha del t iempo se suele decir que no es reversible (y los 
teólogos acostumbran a decirnos que lo pasado es un límite, si 
puede llamarse así), a la infinita potencia divina. Quienes así pien­
san no conocen a los historiadores que hacen y rehacen la flecha 
del t iempo desde hace siglos. 

Volviendo al tema matriz, nada más y nada menos que el código 
mapa o la tarjeta genética, cuyo conocimiento podrá poner en la 



Introducción 47 

pista de nuestros más recónditos secretos, hasta sobre nuestro 
reloj de la vida, como se le ha llamado gráficamente. 

Frente a ello, la admisibilidad del contrato de seguro, ante el 
conocimiento de este código, con lo que el azar desaparecía para 
gran parte de tales contratos, al transformarlos en apuestas se­
guras, la identificabilidad mediante pruebas genéticas (tema este 
no futuro sino de rabioso presente), las implicaciones del cono­
cimiento genético en las relaciones laborales, el derecho a la 
intimidad genética, aún por definir. Y dos temas sumamente de­
licados: los límites de la manipulación genética y la patentabilidad 
de los descubrimientos genéticos '. Y muchas otras perspectivas: 
así la prueba de paternidad a través del genoma 2 o la prueba de 
delitos por esos medios (vid. STS de 20 de octubre 1992). 

Pensemos ahora en los enormes desembolsos que la investigación 
básica implica. Ciertamente que las técnicas puramente ingeníen­
les, robóticas o informáticas, instrumentales para la ciencia básica 
son algo distinto y perfectamente patentable. El problema ético y 
jurídico se centra respecto a la patentabilidad del genoma humano 
o de sus fragmentos. Igual acaece no con lo identificable a la 
ciencia básica - la identificación del stick of fragment del activo 
genoma humano—, sino del producto o del camino: la hormona 
del crecimiento es tan patentable como los fármacos de insulina. 

Todos estos temas son materia incluida en este debate, del que 
esperamos confiadamente brillantes soluciones, que evidencian 
una vez la fertilidad del Derecho por muy desconcertantes - y 
esta vez ciertamente que lo s o n - los desafíos que se le arrojan. 

1 Cfr. la revista «La Ley» del 22 de septiembre 1992, donde se dice: «... se 
abrirán las puertas para patentar el material genético e, incluso, otras formas 
superiores de vida como recientemente ha ocurrido con la patente del on-
co-ratón o "ratón de Harvard". Esta patente, admitida finalmente por la Ofi­
cina Europea de Patentes, no tiene efectos en España al haberse solicitado 
con anterioridad a la fecha de nuestra adhesión al Convenio de la Patente 
Europea». En Estados Unidos, la Patent and Trademark Office ha denegado 
finalmente la patentabilidad de secuencias del genoma humano. Y hasta el 
propio Presidente Clinton se ha pronunciado abiertamente contra la posibili­
dad de patentar partes del genoma humano. En el mismo sentido, el Congreso 
de Niza de 1992. Es necesario, sin embargo, recordar que en 1973 se patentó 
una técnica de recombinación genética, lo cual marcó el comienzo de la 
moderna industria biotecnológica. A fines de 1984 Bayer, bajo licencia de 
Genetech, cedió los derechos exclusivos para desarrollo del factor VIII obte­
nido por ingeniería genética. En 1989 Bayer y su filial Miles comenzaron el 
proceso de fabricación del factor VIII recombinante, para el tratamiento de 
la hemofilia A, basándose en células de riñón de hámster, previa modificación 
genética. 

2 Cfr. Jaime de Castro García: El principio de investigación de la paternidad y 
su aplicación jurisprudencial, en «Estudios de jurisprudencia», Rev. Colex, año 
II, n." 4, enero/febrero 1993, con cita de las Ss. dictadas hasta esa fecha, entre 
otros muchos. 
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La denegación de la patentabilidad -conclusión prima facie defen­
dib le- expulsa los incentivos de inversión. Los dos polos del di­
lema suscitan toda una problemática difícil de conciliar. 

Una cosa es el Derecho como sistema y otra la reacción del 
Derecho positivo. Este suele resolver -en una cierta inocencia de 
intenciones- a golpe de leyes nuevas los retos nuevos. A veces 
cuando puntualmente se le suscitan, incluso, con leyes medida o 
leyes de caso único. O habilitando el viejo sistema del referé 
legislatif general para todos los jueces - o especial para los t r ibu­
nales superiores- O recurriendo a jurisdicciones superiores o a 
instancias superiores (el viejo ^rrét de Reglement) o recurriendo 
a principios fundamentales, principios del orden jurídico a la ana­
logía. De todas suertes algo es augurable: las soluciones difícil­
mente podrán ser nacionales y deberán estar pegadas a la inter-
nacionalización de las mismas. El mundo se va quedando cada vez 
más pequeño. Por ello y por tantas razones obvias más, es bien­
venida y singularmente apreciable la colaboración de juristas in­
ternacionales en este debate. 

Hasta aquí unas iniciales palabras de presentación. Pero Rafael 
Mendizábal, ante quien no tengo negativas, me indicó que debía 
ser algo más extenso. Perdón, pues, por lo que sigue, que es sólo 
el cumplimiento de algo indicado, pero que recoge pensamientos 
extrajurídicos sobre el genoma. Ya que las consideraciones es­
trictamente jurídicas serán objeto de las ponencias y comunica­
ciones a cargo de expertos colegas en Derecho, a quienes no 
deseo en absoluto pisar su terreno. 

Planteemos complejamente el tema y quizás si lo hacemos de 
modo inteligente obtengamos simplicidad. 

Como ha dicho Frank el concepto de simplicidad, que a veces se 
invoca por consideraciones estéticas, es de difícil comprensión. 
La historia de la ciencia revela que el sentido más importante de 
la simplicidad es el de la fertilidad que comporta. Y es que el 
mundo no es simple, sino tremendamente complejo. La sencillez 
es sólo el resultado de una difícil tarea intelectual de comprensión 
y el mismo término de comprensión alude a concentración art i­
ficial del conocimiento. 

Si investigamos qué teorías han sido preferidas por su simplicidad 
veremos que la razón de su aceptación no han sido económicas 
ni estéticas, sino dinámicas: una teoría se prefiere a otra porque 
es más apta para expandirse a terrenos desconocidos: correspon­
dencia de teoría y datos comprobados, relación lógica entre esa 
teoría y el resto del conocimiento. Y finalmente su potencia heu­
rística, es decir la fertilidad de esa teoría precisa, frente a los 
frutos podridos de las demás. 
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De paso hay que constatar que cualquier fundamentalismo cien­
tífico, religioso, estético, jurídico o moral es infértil e, incluso, 
contraproducente, pues son todas las visiones -las existentes y 
las posibles- las que nos dan pleno sentido al mundo y a la vida. 

No es, por ello, extraño que el concepto de ley sirva anfibológi­
camente a la Ciencia y al Derecho. 

Cada época es definible por su ciencia, o por su derecho, como 
lo es por su política ideal o su música, o su estética. No hay sino 
perspectivas o modos de ver un mismo objeto-sujeto. Con la 
particularidad de que quien observa se observa. Y ello altera el 
resultado de la observación, la falsea en cierto modo, falsifica el 
río de la vida. De ahí el realismo excéptico del hombre actual, 
que partiendo del conocimiento de lo poco que se conoce con 
una cierta seguridad, amplía enormemente su panorama científico. 
No hay ninguna teoría definitiva ni ningún Derecho concluso.To-
do es conocimiento abierto en una sociedad abierta y esta misma 
idea - la open society- es ya bastante significativa y cargada de peso 
referente, si bien las connotaciones a las que aludo aquí y ahora 
se vincula a algo mucho más amplio. 

Precisamente en este pasado mes se ha rendido merecido homenaje 
a René Thom, que se ha basado en su concepción holística del 
conocimiento. Cabalmente a ese nivel quisiera aquí reconducir mi 
línea de pensamiento. Porque entiendo que toda estructura -llámese 
física, informática, matemática, bioquímica, lingüística o jurídica- tiene 
en cuanto tal estructura algo común, en la propia medida en que la 
estructura sea sistemática, viva. La adjetivación de artificial o creada 
referida a una estructura sistémica es, a su vez, artificial, deletérea 
y esterilizante. Y pienso que hay una intercomunicación posible de 
los resultados y métodos de acercamiento a toda estructura sisté­
mica. De aquí, pues, lo que sigue, donde se hacen algunas conside­
raciones sobre presuntas coincidencias. Unas matemáticas y sor­
prendentes. Otras de incentivación a la investigación sobre tipo de 
estructura. Que pienso para mí tienen algo en común, que nos coliga 
a científicos bioquímicos con juristas y con expertos o estudiosos 
de otros campos de la ciencia. Porque la ciencia es una, con una 
infinitud de perspectivas. Y es la conjunción de todas ellas lo que 
quizás nos permita una visión total y más fructífera en cada campo. 
Jal es la razón de que en esta reunión de bioquímicos con juristas, 
como antes lo fue respecto de la ética, no se debe agotar los injertos 
recíprocos y los embates y retos que el genoma brinda a las demás 
ciencias. Lo cierto es que hay muchas suertes de integrismo -incluso 
el científico- que no son sino herederos directos del platonismo, 
como André Glucksmann ha puesto de relieve3. 

3 Cfr. El undécimo mandamiento. ¿Es posible ser moral? Traduc. española en 
Península. Barcelona, 1993. 
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Toda ciencia degenera si se la somete a prolongados aislamientos 
y cobra en cambio nuevos bríos y se torna más fecunda cuando 
se le acerca a otros sistemas. La matemática, en concreto la 
estadística, y las correlaciones han abierto horizontes nuevos a la 
medicina y, en concreto, a la bioquímica. Pero probablemente la 
nueva matemática, de los autómatas complejos, sirva mejor para 
explicar el cómo del proceso de la vida celular, aunque sea una 
norma reciente y casi recién imaginada. 

Ya los matemáticos griegos desde Arehytas habían unido todo lo 
que descansa sobre el número y sobre la magnitud. Música y 
número, medicina y magnitud vivieron interrelacionados cuando 
con anterioridad se concillan como mundos aislados. Algo similar 
está exigiendo hoy la ciencia. Ni la física es concebible sin la 
matemática, ni ésta encierra verdades absolutas, sino en cierto 
modo redundantes, ni el mismo genoma es a fin de cuentas sino 
una secuencia de tripletes, con una forma geométrica en el espa­
cio. Aún queda una palabra griega que puede traducirse doble­
mente como razonar y calcular 4. 

Hay que traer a colación a este respecto las grandes aportaciones 
que la matemática sobre todo ha brindado a la física y la medicina 
misma, instalándose en su curriculum como una herramienta ex­
tremadamente eficaz. E igual pasa con el genoma y el Derecho. 
N o sólo suscita nuevos problemas -cosa que el Derecho ha asi­
milado en su largo decurso h is tór ico- sino que puede brindarle 
soluciones plausibles. Es, pues, una relación biunívoca, de doble 
vía. 

Permítaseme mencionar algo que considero sumamente intere­
sante que he leído recientemente en Ed. Regis: ¿Quién ocupó el 
despacho de Einstein? (Anagrama, 1992, pp. 147 y ss.): 

Por lo que se refiere al proceso de autorreproducción propia­
mente dicho, supongamos, dijo Von Neumann, que hay, flotando 
en el mar de las piezas, dos excelentes piezas centrales o ejes, y 
que el robot -que también flota por al l í- las necesita con el fin 
de hacer una copia de sí mismo. Supongamos también que los 
mencionados ejes chocan con el órgano sensorial del robot y que 
éste los ensambla. 

El robot vuelve a hacer esto una y otra vez, siguiendo un plan 
preestablecido, y pronto veremos un esqueleto surgiendo del mar 

4 En Platón: República, VII, 25. Los superordenadores y la llamada biología 
computacional de Andrew McCammon están justamente trabajando en la 
Universidad de Houston en el Kerk Center for Computational Biologyc en el 
mundo del genoma, en paralelo con la Universidad de Rice y el Baylor College 
of Medicine, en la misma localidad. 
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de piezas donde antes no había más que una colección de piezas 
flotantes. Pero la cuestión es: ¿de dónde le viene su «plan» al robot? 

Veamos. Como el robot tiene órganos sensoriales, puede apren­
der la estructura de algún objeto - o incluso la suya propia- con 
sólo tocarlo, y entonces registrar lo esencial de esa estructura 
en alguna especie de código. Más tarde podría servirse de ese 
mismo código a modo de guía o proyecto para hacer otra versión 
del objeto de que se trate. Por lo que al código se refiere, Von 
Neumann aplicaba un recurso de Alan Turing, que había descu­
bierto que cualquier conjunto de planes o instrucciones se podía 
expresar por medio de una notación binaria, o sea, por una 
simple ristra de unos y ceros. Basándose en esto, Von Neumann 
propuso que sus autómatas emplearan un código binario y mos­
t r ó la manera de hacer una cinta binaria con los ejes o piezas 
centrales que flotasen en el mar circundante... 

Una vez que la estructura de algún objeto estuviera escrita en 
código en algún plano o proyecto, al autómata le resultaría fácil 
duplicar el objeto descrito por el código. El autómata leería el 
plano en la cinta binaria, seleccionaría los elementos necesarios 
en el mar de piezas flotantes que le rodeaba y luego las ensam­
blaría según las instrucciones del plano. El resultado debería ser, 
normalmente, una copia perfecta del objeto en cuestión. 

Esto, naturalmente, no sería autorreproducción, a menos que 
imaginemos que el autómata ha aprendido su propia estructura y 
la ha fijado en clave en el plano; en principio no hay ningún 
obstáculo que impida al robot hacer esto. La autorreproducción, 
por consiguiente, puede tener lugar de la manera siguiente. En 
primer lugar, tenemos los datos conocidos: el autómata mismo, 
el mar de las piezas y el plano. Además, tenemos el mecanismo 
que hará una copia del plano. Y, finalmente, tenemos un órgano 
controlador que dirigirá todas las operaciones y hará que se 
lleven a cabo en la secuencia apropiada. Entonces es cuando em­
pieza el proceso. Siguiendo las instrucciones del plano, el robot 
coge del mar de las piezas lo que necesita: eje rígidos, partes de 
músculos, órganos al azar y así sucesivamente; va juntando unas 
cosas y separando otras. Dispone ejes, órganos y todo lo demás, 
según las instrucciones del plano, de manera que la estructura del 
objeto reproduzca exactamente su propia estructura. En la fase 
final, el robot hace una copia de su propio plano y la fija a su 
progenie, dando así lugar a una copia exacta del robot padre. 
Hemos asistido a la autorreproducción mecánica. 

Lo extraño de todo esto era que, al concretar la forma de la 
autorreproducción, Von Neumann coincidía con el método mis­
mo de que se sirve la madre naturaleza para llevar a cabo esa 
misma tarea. Von Neumann había dilucidado el análisis abstracto 
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de la reproducción de las máquinas en diciembre de 1949, cuatro 
años antes de que Francis Crick y James Watson explicaran el 
funcionamiento de la molécula del A D N . Recordemos aquí a 
nuestro Nobel Ochoa. 

Resulta que las moléculas del A D N se reproducen exactamente 
de la misma manera que Von Neumann consideraba que tenía 
que hacerlo cualquier máquina capaz de autorreproducción. 

Como explica Freeman Dyson en su autobiografía Disturbing the 
Universe: «Ahora todos los niños de la escuela superior aprenden 
la identificación biológica de los cuatro ingredientes de Von Neu­
mann.» El autómata mismo que se encarga de la tarea de duplicar 
la máquina, equivale a los ribosomas de las células, las partículas 
que traducen la información genética a moléculas de proteínas. El 
mecanismo copiador, la parte del robot que hace una copia de 
su propio plano, equivale a los polímeros del A R N y A D N , las 
sustancias que combinan nucleótidos (ejes rígidos) para formar 
largas cadenas de ácidos nucleicos (la cinta inicial de t ipo binario). 
El controlador, que dirige las operaciones del robot, equivale a 
las moléculas represoras y desrepresoras que regulan el desarro­
llo de los genes, haciendo que distintas células se desarrollen de 
maneras distintas. Y finalmente tenemos el plano mismo que con­
tiene, en clave binaria, la estructura del robot. Esto equivale a los 
materiales genéticos mismos, el A D N y el A R N que contienen el 
código genético. 

Según Dyson, «que sepamos, el diseño básico de cualquier mi­
croorganismo mayor que un virus es exactamente como Von 
Neumann dijo que tenía que ser». 

Von Neumann llegó incluso a explicar de qué manera puede tener 
lugar la evolución a medida que las máquinas se reproducen. 
Puede producirse un aumento de complejidad, dijo, cuando el 
plano de un autómata pasa por algún t ipo de cambio. Suponga­
mos, por ejemplo, que un autómata que en el mar de piezas topa 
por casualidad con un eje rígido que flota junto a él. Si el eje toca 
al autómata donde corresponde, el choque puede cambiar una 
parte del plano. Y entonces, cuando llegue el momento de la 
reproducción, el autómata dará a luz una versión modificada de 
sí mismo, en lugar de una copia exacta de sí mismo. Se habrá 
producido una mutación, y, de esta manera, autómatas bastante 
primitivos -equivalentes, por ejemplo, a la complejidad de una 
ameba- pueden dar lugar, con el transcurso del t iempo, a otras 
entidades de relativa complejidad, como puede ser el hombre. 
Los autómatas artificiales pueden desarrollarse de la misma ma­
nera que los autómatas naturales, es decir, justo como se han 
desarrollado los animales. La complejidad es el factor decisivo. 
Por debajo de un cierto mínimo de complejidad, los autómatas 
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degenerarán hasta convertirse en mecanismos más sencillos, pero 
por encima de ese nivel, afirma, «el fenómeno de síntesis, si se 
dispone debidamente, puede llegar a ser explosivo». Se podría 
producir una verdadera carrera de hombres de metal cuyo origen 
estuviera en una colección de tuercas, tornil los y otras piezas que 
vayan entrechocando por un mar primigenio de autómatas. John 
Von Neumann, el Charles Darwin de los robots. 

El análisis de Von Neumann de autómatas tridimensionales «cine­
máticos», o sea, móviles, no fue, ni con mucho, la última palabra 
por lo que se refiere a la teoría de los autómatas. En realidad no 
fue más que el comienzo. Stanislaw Ulam, colega de Von Neu­
mann en el Instituto, y más tarde en Los Alamos, sugirió en una 
ocasión que Johnny debía investigar un marco para los autómatas 
abstracto, bidimensional y semejante a un tablero de ajedrez. 
Ulam se había servido de un sistema parecido de espacios granu­
lares o «celulares» para estudiar el crecimiento de los cristales, 
y más tarde Von Neumann investigó si un espacio celular de 
extensión indefinida podría ser adecuado para la autorreproduc-
ción de autómatas celulares. Mientras respondía -afirmativamen­
t e - a esta respuesta, Von Neumann creó toda una rama nueva 
de las matemáticas, «la teoría de los autómatas celulares». 

La matemática, con todo, está muy lejos de ser una ciencia exacta, 
con palabras de Gódel. Y la probabilidad, el conocimiento esto-
cástico, tampoco. Cier to que ha brindado perspectivas insólitas a 
la medicina, al perseguir correlaciones estadísticas. Pero como 
con gracejo me decía hace poco un catedrático de Matemáticas, 
se ha demostrado correlación entre conservar pelo a los setenta 
años y la ausencia de enfermedades degenerativas. O vivir en un 
piso primero y padecer afasia. Las correlaciones hacen a veces 
descubrimientos dignos de humoristas 5. 

Con todo la informática está ya creando «vida artificial». En esta 
misma Universidad de Bilbao, dos profesores, A. Moreno Berga-
reche y J. Fernández Ostolaza, están trabajando en el apasionante 
tema de la vida artificial a través del ordenador. 

He querido hablar de matemáticas nuevas y genoma para apuntar 
perspectivas a investigar, como lo están siendo. Pero no con ello 
se agota el diálogo de las ciencias, ni con la dialéctica, con el 
Derecho, la ética, las matemáticas, la informática o la llamada 
inteligencia artificial. También muchos otros horizontes. Porque a 
su vez el Derecho tiene una directa conexión con el lenguaje. 
Todo el Derecho es lenguaje, ha podido decir «Ross». 

5 Cfr. lan Hacking: La domesticación del azar, Gedisa, Madrid 1991, sobre las 
inferencias entre bases de datos y la llamada por él «Revolución probabilisti-
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estructura, que como decía Trench es la lógica del Idioma, es la 
gramática de la razón- (Grammar is the logic of speech even as logic 
is the grammar of reason). 

Cada idioma es marca de personalidad: un español «da un paseo», 
un francés «hace un paseo», un inglés «toma un paseo». Un francés 
«hace atención», un inglés se hace pagar la atención. La objetividad 
inglesa se evidencia en el tiempo. N o tengo años, soy x años viejo. 
Y aun así conduce a vericuetos ilógicos: un niño de un año es viejo 
de un año (con el enorme peligro de las traducciones literales). Para 
hablar sólo del Derecho pensemos que responsibility no es traducible 
por responsabilidad, que usa en inglés o t ro término: liability. 

A más de ello, en las tres ramas de ciencia, tomadas como punto 
de referencia, hay pérdidas de significado: en la semántica sobre 
todo en los nombres y en los toponímicos. 

La Mancha es t ierra seca, América en chino es t ierra hermosa 
(Mei Kuo), Tel Aviv es Monte de Primavera, Addis Abeba es 
nueva flor, Vladivostok es regente del este. Curasao es curación, 
Montenegro es sólo traducción del serbio Corne Gora o del turco 
Cornegor y Bósforo es en griego lo que Oxford en inglés; Vala-
quia es país de jinetes, y Belice ha recibido su nombre del pirata 
Wallace. 

Igual sucede con los nombres personales: Gorky es amargo; Tols-
to i es gordo; Colombus es palomo; Machiavello es manchas 
malas. 

O cambian la palabra de sentido (como el Derecho en sus cate­
gorías básicas): Pretty es originariamente hábil; huésped y hostil 
tienen la misma raíz; espantoso es extraordinario en portugués. 

Con todo, en estos tres aspectos (bioquímica, lenguaje y Dere­
cho) el lenguaje no es sólo la palabra, ni el cómo explica el 
porqué. Cuando vinculamos a los nuevos descubrimientos una 
auténtica revolución de la Medicina, estamos afirmando algo ver­
dadero. Pero aún queda la mayor parte del camino por andar. Y 
desde luego es honesto reconocer en la limitación del conoci­
miento un cierto paralelismo con los denostados conocimientos 
antiguos. ¿Acaso no hay algo paralelo a la vis dormitiva de los 
somníferos en la afirmación de que la aspirina es impeditiva de la 
eritropoyesis? N o se sabe por qué en definitiva. O qué ciertos 
tripletes de un cromosoma son causantes de una enfermedad 
degenerativa. 

Esta unión relacional de las ciencias se pone de relieve en la crisis 
causa-efecto que la física ha sido quizás la primera en detectar. 
Recuerdo haber leído hace muchos años que el psicólogo ñor-
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Permítaseme un pequeño excurso de idioma y personalidad co­
lectiva o singular, en paralelo con lo personalísimo. 

Comencemos con una afirmación apenas discutible: la química no 
empezó a ser ciencia moderna al estilo actual sino cuando con 
Berzelius la dotó de un lenguaje universal aún sujeto, como todo 
lenguaje, a un proceso de degeneración, que es oportuno consi­
derar aunque sea de soslayo. 

Porque tanto la biología como el lenguaje o el Derecho se ex­
presan en dos sistemas, el analógico y el digital, pero con densi­
dades o esferas distintas, e implican además estructuras comple­
jas, sistemas móviles y niveles graduales de conocimiento. 

Además de ello, en cualquiera de estos campos pueden apreciarse 
tres niveles de conocimiento: de los hechos, de su explicación y 
del análisis de procedimientos y lógicas de la explicación científica. 
Hace falta, no obstante, pasar a un cuarto nivel que incorpore 
aspectos del segundo y del tercero, para avanzar en el conoci­
miento. Por ejemplo: analizar la predisposición de los científicos 
puede ser relevante para el problema de evaluar las teorías cien­
tíficas. El análisis del significado de los componentes puede ser 
relevante para la demarcación de la investigación científica de 
otros tipos de investigación: un término puede ser usado inco­
rrectamente y correctamente en o t ro campo científico. A veces 
parece tener lugar en este caso el fenómeno de la «absoluta 
simultaneidad» (descrito por John Logee). Del mismo modo, po­
dríamos establecer un paralelo curioso entre las erratas fecundas 
y los errores de imprenta (histeria por historia, por ejemplo) y 
las anormalidades genéticas. 

Tal es la razón de que en ningún sistema sea exigible una lógica 
externa, sino meramente interna a sus fines. 

Las etimologías son no sólo sorprendentes, sino cargadas de sen­
t ido valorativo en su t iempo y espacio: Bravo viene de pravus 
(malvado), el inglés s/7/y viene de se//g (santo) y cretino de chris-
tianus que en su introducción en Rusia adoptó el significado de 
campesino. Nice proviene del francés niais ( tonto), a su vez del 
latín nescius (ignorante) y el distinto sentido de mariscal o con­
destable en francés o italiano dio lugar a una divertida anécdota 
aduanera contada por el cine. 

Como en el idioma el siang o la jerga, el Derecho conoce las 
costumbres contra legem o praeter ¡egem y la fisiología los desór­
denes celulares. En lenguaje derecho o bioquímica hay enferme­
dades degenerativas, no debidas a algo físicamente detectable des­
de afuera, sino a perversión interna de un subproducto. En el 
fondo hay siempre una norma - la sintaxis, que no es sino la 
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teamericano Wil l iam James había hecho una afirmación parecida 
respecto de la relación alegría-risa o llanto-tristeza. Y los biólogos 
del cerebro hablan hoy del biofeedback autoinducido como solu­
ción a muchos problemas fisiológicos de cada día y cada persona. 
Tengo para mí que algo parejo sucede en la estructura del geno­
ma y del Derecho, por lejanos que parezcan en el conocimiento 
científico. 

Una nueva teoría acabaría, si es buena, por influir en la doctrina 
y a su través en la jurisprudencia, y acabaría siendo recibida por 
la ley positiva, perdiéndose a veces el rastro desde el origen. Y 
en el genoma se sabe qué es, a veces como actúa, pero no el 
porqué. En concreto, por qué por ejemplo un mismo defecto 
genético desarrolla en unos casos la enfermedad y en otros no, 
con una quiebra aparente del determinismo etiológico. N o olvi­
demos que la etiología no es sino la búsqueda del aitia de la causa 
misma. 

Cualquiera que sea la forma presencial -a l to o bajo, delgado o 
gordo, viejo o joven- el genoma apunta a lo permanente, lo que 
queda al deshojar lo accesorio. En la lingüística y en el Derecho 
acaece algo semejante. N o es en las palabras - la et imología-
donde se halla el parentesco sino en el sistema (la sintáctica antes 
que la léxica) donde hay que encontrar los parentescos y las 
familias lingüísticas y jurídicas. Podríamos parafrasear lo dicho en 
otros términos: la investigación del genoma ha sido similar a la 
investigación lingüística y a la jurídica. Y es en la lingüística de este 
siglo -pe ro antes de la segunda mi tad- que es el t iempo de la 
investigación genética, cuando se encuentra la diferenciación 
de sintagmas, noemas, lexemas. Y hay una norma común -Aus-
gleich- y una singularidad -Spaltung— tan relativas en su defini­
ción como lo es actualmente lo normal del genoma humano es­
tándar. Es lícito preguntarse si es que existe en la realidad tal 
estándar o si es - c o m o creo personalmente- una creación inte­
lectual estadística, no es algo real. Hay un viejo refrán que dice: 
«Puedes pintar un tigre, pero pintarás sólo su piel, no sus hue­
sos.» 

El hombre ha alargado sus medidas de conocimiento, ha ensan­
chado las frecuencias de lo visible y lo audible, del olfato, del 
tacto, pero hoy - y lo haré un poco relativamente- es consciente 
de que la realidad captable depende de sus instrumentos que él 
mismo crea. Lo cual ensancha la sinergia, el conocimiento limí­
trofe y la síntesis relativizadora de ciencias. 

Es la ciencia que emerge quien provoca la sociedad en crisis, la 
conciencia de que lo de antes ya no es adecuado lo que hace 
crugir los cimientos sociales. Pero esa ciencia -en este caso la 
genética genomial- (sit venia verbo) lo que plantea, junto a solu-
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ciones inesperadas a enfermedades genéticas y planteamientos no 
imaginables a toda ciencia médica, es una hora esperanzada de un 
ilusionado vivir. Donde los conocimientos nuevos no choquen 
con creencias ni creen tormentas de angustia vivencial. N o es la 
supresión de los fundamentalismos sino la superación integradora 
de los mismos, lo que frustra el bonum vivere de los clásicos a los 
que aconsejo volver, porque son inesperadamente próximos y 
siega la mayor parte de la filosofía - d e la ciencia, del Derecho, 
de los valores- de la llamada malaventuradamente posmoderni­
dad 6. 

En el Derecho, la ciencia del genoma se suscita con nuevas pre­
guntas que van desde el libre albedrío como fundamento del 
mismo Derecho (acción-reacción jurídica) a la intimidad personal, 
con fines mercantiles, laborales, discriminaciones de empleo y la 
licitud de ciertas formas de ingeniería genética. Temas fundamen­
tales, a los que el Derecho - la jurisprudentia de los clásicos- no 
obstante está ya acostumbrada a aceptar como ciertas. La historia 
del Derecho, en cuanto sistema y como ciencia, ciertamente en 
un sentido muy peculiar, es, en efecto, un incesante planteamiento 
de desafíos éticos, de las ciencias convencionalmente llamadas 
naturales, de la política, de la economía. Y el Derecho ha asumido, 
en una indefinible secuencia de desafíos y respuestas. Y estas 
respuestas han sufrido el mismo proceso que la ciencia, descar­
tando las soluciones inútiles, artificiales o estériles. En última ins­
tancia, incongruentes con el conjunto social en que el Derecho 
se incrusta, como solución convencional. Es cierto que hay una 
considerable «resistencia inercial en el Derecho, pero ello es más 
cierto en las categorías -sus pequeños componentes considera­
dos a veces como piezas inconmovibles- del edifico total del 
Derecho que en los fundamentos generales del sistema. Pero 
como Chesterton decía agudamente es en los pequeños valles y 
no en las grandes cimas donde reside y se anida lo vital. Es en 
los mínimos detalles donde se inserta la adecuación de algo a su 
fin. Todos somos capaces de grandes decisiones, pero pocos pue­
den soportar el sinnúmero de pequeñas incomodidades de que 
la vida se nutre en la convivencia social. 

Quizás haya llegado ya la hora de reconsiderar no los grandes 
fundamentos del Derecho sino el conjunto de estas categorías 
jurídicas para hacer frente a las nuevas preguntas inéditas. Cierto 
que el sistema jurídico tiene lo que Pascal denominaba souplesse 
d'esprit Y si no verifiquemos qué sentido tiene por ejemplo la 
patente y los muchos significados que ha tenido en el lenguaje y 
en el Derecho. Esta facultad de disociar referente-referido o sen­
t ido final es inherente al Derecho y a sus categorías, al incorpo-

6 Cfr. Pauline Marie Roseman, Post-modern/sm and The Social Sciences, Insights, 
Inroads and Intrusions. Princetown Univ. Press 1992. 
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rar, como propias, las técnicas de la semiótica en el sendero 
iniciado por Morris y Pierce. 

Y estoy seguro de que así como las consideraciones éticas del 
genoma dieron lugar a un fructífero encuentro, también lo ha de 
ser este simposio que nos congrega a los juristas frente al nuevo 
saber. 

Del desprecio a la ciencia básica sabemos los juristas bastante. Y 
lo hemos experimentado quienes hemos comenzado con lo bási­
co y hemos pasado más tarde a la experiencia jurídica. Lo des­
preciado inicialmente se ha convertido en sustancia y en algo que 
paradójicamente se ha convertido en una especie de fundamen-
talismo jurídico, de algo incontrovertible, cuando ha sido inicial-
mente despreciado y más adelante controvert ido. Al fin la sus­
tancia se ha transformado -nunca mejor usada la palabra de este 
t ransformismo- en algo básico y sustancial. Sobran los ejemplos 
entre los que nos hemos dedicado a esta rama del Derecho que 
es el administrativo. 

En todo el acervo de conocimientos que convencionalmente de­
nominamos ciencia conviene desde el comienzo distinguir entre 
el conocimiento desde fuera o desde dentro del ser humano. Es 
en el pr imero donde más claramente se manifiesta la superioridad 
y la abismal distinción entre el resto de las especies y el hombre. 
El conocimiento científico contempla a un hombre observándole 
desde fuera como si no fuera con él el tema. Por el contrario, 
en el Derecho, como quizás más adelante aclare, se contempla al 
hombre en su convivencia con otros, esto es, desde dentro, con­
vencionalmente para alcanzar un grado de bienestar - o si se quie­
re una ausencia forzada de malestares, de pérdidas de libertad 
individual, provocadas por o t ros - , pero desde dentro. Esta dis­
tinción es fundamental para aclarar el impacto de la ciencia en el 
Derecho, en temas tales como el del libre albedrío, la posible 
presencia de un determinismo en el Derecho, que eliminaría el 
Derecho penal y, en general, todas las convenciones -que no son 
sino eso, puras convenciones-, de lo necesario dentro de la ética. 
La realidad ha pasado a ser un mero juego de sí misma. Sólo hay 
realidad artifical o hiperrealidad. 

Las ciencias a su vez se escinden o pueden escindirse convencio­
nalmente en conocimientos puros -ciencias cognocentes- o 
conocimiento a fines concretos, terapéuticos, diagnósticos, de 
tratamientos específicos, etc. Entre una y otra rama hay un sutil 
filo de navaja, pues el segundo aspecto difícilmente puede existir 
sin el pr imero. Aunque ciertamente sí ha existido, y de ahí que 
haya conscientemente utilizado el término difícilmente pero no 
imposiblemente. Toda la ciencia médica de Galeno o Hipócrates 
o de Paracelso o de Vasallo, parte de observaciones empíricas. 
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no de ciencias básicas. Por no hablar de la medicina oriental, 
meramente basada en experiencias in corpore nobile en las torturas 
de los condenados a muerte o la posibilidad del bio-feedback o 
retroalimentación voluntaria. Muy diferente, como se, ve de la 
ciencia básica occidental. Pensamos siempre en europeo, se ha 
dicho. Y es cierto. Hasta tal punto que enjuiciamos a las demás 
culturas ex Europa, con un perspectivismo egolátrico que el t iem­
po ha ido pacientemente demostrando que es equivocado. En lo 
cultural, porque quizás los científicos y particularmente los médi­
cos estén todavía oscilando entre la sonrisa y la descalificación o 
priori. Los nuevos conocimientos sobre el genoma traen consigo 
un forcejeo entre lo ancestralmente aceptado y las perspectivas 
nuevas. La xenofobia es ahora explicable como algo irracional, 
ilícito, contra la misma naturaleza de las cosas. La cross-fertilisation 
supone una mejora genética o acaso un empeoramiento, según 
los casos, pero algo científicamente superior a la endogamia. 

El l ibro de Jeremy E. Bishop y Michael Waldholz cuenta la historia 
de la aventura científica más asombrosa de nuestro t iempo: el 
intento de trazar el mapa genético del cuerpo humano, de ubicar 
en la complejísima secuencia del genoma las anomalías responsa­
bles de funciones letales. Hay más de tres mil enfermedades ge­
néticas que se han resistido a los esfuerzos de la medicina tradi­
cional, porque el mal no viene de afuera, sino que radica en la 
misma naturaleza del enfermo. Y la misma paradoja de que los 
virus - a los que la OMS atribuye un tercio de los casos en los 
que se acude al médico- y a quienes el reciente Nobel Lederberg 
ha calificado de los únicos competidos reales del hombre en el 
dominio del planeta, sean los vectores de la manipulación genética 
para fines terapéuticos. Porque la maldad o la verdad de todo lo 
existente es relativo y eso no sólo en la Medicina. 

En todas las preguntas que le hagamos al Derecho y al sistema 
jurídico hemos de ser conscientes de que obtendremos sólo res­
puestas perspectivales -desde la posición del encuestador- y re­
lativas. La primera adjetivación parece clara. La segunda precisa 
alguna matización. Si preguntamos qué es la glucosa, la respuesta 
será -debería ser- distinta según el contexto en que se formule. 
Si la hace el profesor de química a un alumno se presume que la 
respuesta correcta es la fórmula química. Esa respuesta será di­
ferente si la pregunta la hace un médico a un paciente diabético, 
o un profesor de primaria a un niño. 

La relatividad de las preguntas se evidencia en lo más obvio. En 
la aritmética. 

Un divulgador científico ha contado un ejemplo de esta afirma­
ción: «Supongamos que decimos 2 + 2 = un entero. La respues-
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ta sería co r rec ta , ¿no? O supongamos que respondemos 
2 + 2 = un entero par. Sería aún más correcta. 

Si el maestro quiere que le den cuatro de respuesta, y no quiere 
distinguir entre las diferentes contestaciones equivocadas, ¿no supon­
dría esto poner límites innecesarios a la comprensión? Supongamos 
que la pregunta es cuánto suman 9 + 5 y que el alumno responde 
2. ¿No se le ridiculizaría y se le diría que lo correcto es 9 + 5 = 14? 
Si luego le dicen que han pasado nueve horas desde la media noche 
y que por lo tanto son las 9 y le preguntan que hora será dentro 
de cinco horas, el alumno responde las 14, basándose en que 9 + 
5 = 1 4 ¿no será criticado diciéndole que son las dos?» Al parecer 
en este caso la respuesta válida sí es 9 + 5 = 2. 

O supongamos de nuevo que el alumno dice 2 + 2 = I I , pero 
que antes de que el profesor le envíe a casa con una nota para 
sus padres añade: 

- E n base 3, claro. 

El alumno tendría razón. He aquí o t ro ejemplo. El maestro 
pregunta: ¿Qué quién es el cuadragésimo Presidente de Esta­
dos Unidos? El alumno contesta. No hay ninguno señor pro­
fesor. 

- Falso -dice éste-. Reagan es el 40 Presidente. 

- De ningún modo -d ice el a lumno- Tengo aquí una lista de 
todas las personas que hán sido presidentes de EE.UU. según 
las Constitución desde G. Washington a Reagan y sólo hay 39, 
ergo el presidente 40 no existe. 

- A h ! -replica el profesor-, pero Grover Cleveland desempeñó 
dos mandatos no seguidos. El pr imero de 1885 a 1889 y el 
segundo de 1893 a 1897, cuenta como el Presidente 21 y 24, 
por eso Reagan es la persona número 39 que ha desempeñado 
la presidencia y al mismo t iempo es el Presidente número 40. 

La ciencia avanza a fuerza de relativizar sus resultados. 

Se ha dicho que vivimos en la física de Newton, con la relatividad 
de Einstein pero con la moral de Frankenstein. Porque sus avan­
ces incluso son relativos, unidimensionales, no progresivos en 
totalidad. Y es preciso reconocerlo así si se quiere estar en po­
sesión de un buen punto de partida. 

Cuando alguien pregunta si estamos solos en casa y contestamos 
que efectivamente estamos solos, no quiere decir que no esté el 
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portero o la asistenta o nuestra familia, porque lo que realmente 
queremos decir es que no tenemos visita o tenemos t iempo libre. 

Como se ve en este y en otros muchos ejemplos la calidad y el 
contexto del preguntante funcionaliza la respuesta de un modo 
convencional del que ningún investigador (bioquímico, lingüista o 
jurista) debe necesariamente prescindir ni obviar, so pena de ab-
solutizar las respuestas y hacerlas perder su propio sentido. 

Para hacer una presentación del tema y de su problemática jurí­
dica quizás nada mejor que el deslinde efectuado en el Parlamento 
Europeo. 

Ya en 1989 se adoptó una resolución sobre los problemas éticos 
y jurídicos de la manipulación genética en 16 de marzo de 1989 
(DOCE 96, de 17 de abril de 1989, p. 165). 

En la CEE, a partir de la recomendación del Consejo sobre el 
registro de los trabajos en que se haga intervenir el A D N recom-
binante (DOCE 231, de 21 de julio de 1982, p. 15), seguida por 
la Propuesta de Directiva del Consejo sobre liberación interna­
cional en el medio ambiente en organismos modificados genéti­
camente (Documento C O M 88, 160, de 14 de diciembre de 
1988), iniciaron la regulación jurídica en estas materias. Asimismo 
existe la Propuesta de Directiva sobre liberalización de organis­
mos modificados genéticamente de 1988, y por últ imo la Decisión 
del Consejo de 26 de junio de 1990, adoptando ya un programa 
específico de investigación y desarrollo tecnológico en el especí­
fico campo de la salud y en lo concerniente al genoma humano. 

Existe en el Parlamento Europeo una Comisión internacional en­
cargada de evaluar la evolución de las investigaciones sobre el 
genoma humano y la ingeniería genética. En bastantes países exis­
ten comisiones nacionales de esta naturaleza. 

En todos estos documentos, aun partiéndo del principio de liber­
tad de la ciencia y de la investigación, se subraya la dignidad 
humana como límite a esta investigación. De modo textual se 
indica que aun no debiendo detenerse el proceso científico debe 
ser regulado jurídicamente. 

Los análisis genéticos deben responder, según el Parlamento Eu­
ropeo, a estos requisitos: 

a) La finalidad de la investigación debe ser sólo el bienestar de 
los interesados, fundarse en la libre decisión de los mismos, 
debiendo notificarse los resultados si así lo piden expresa­
mente. 
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b) El análisis genético no debe usarse con el fin de lograr una 
selección negativa de rasgos genéticamente indeseables, o de 
establecer normas genéticas (eugenesia). En una recomendación 
de la Asamblea del Consejo de Europa se indica que: «Los 
derechos a la vida y a la dignidad humana, que protegen los 
artículos 2 y 3 del Convenio europeo de Derechos Humanos, 
suponen el derecho a heredar un patrón genético que no haya 
sido modificado genéticamente de un modo artificial.» 

Esta terminante conclusión ha sido puesta en tela de juicio y 
constituye de por sí un tema aún abierto a debate. En cuanto 
implica la negativa a la mejora genética de la descendencia, sobre 
todo desde la perspectiva negativa, el derecho a no heredar 
defectos genéticos detectados y eliminables científicamente. 

c) El principio de autodeterminación personal del interesado es 
superior a cualquier consideración económica del sistema sa­
nitario. Toda persona tiene e l derecho inalienable de conocer 
sus genes y de no conocerlos si así expresamente lo desea. 

d) El trazado del mapa genético sólo puede realizarse por un 
profesional titulado. Está prohibido el almacenamiento y va­
loración de datos genéticos por organismos estatales o pri­
vados, ya que tales datos podrían ser usados si se identifica­
ran de antemano grupos de riesgo. Los datos deben ser, por 
tanto, confidenciales. 

ej N o pueden promoverse estrategias genéticas para resolver 
problemas sociales. La información genética no es de suyo 
bastante para determinar caractéres humanos, que también 
están afectados por factores externos, como la educación, el 
ambiente o la familia. 

Por últ imo, los datos deben ser fiables, referirse a situaciones 
clínicas determinadas y ser de utilidad sanitaria inmediata para 
los interesados. 

f) En febrero de este año se ha presentado contra la patente 
que EPO (European Patent Office) había otorgado al onco-
ratón o cáncer mouse, de la Universidad de Harvard. Igual ha 
sucedido más recientemente con la solicitud del ICEMA Es­
pañol (Resolución 0249/1993). 

Con todo ello se deslinda el campo del conocimiento genético y 
de su ingeniería. Pero a más de ello existen cuestiones puntuales 
que conviene destacar7. 

7 Cfr. Rubén Sáenz Gil, Manipulación Genético y Parlamento Europeo, en Noti­
cias C E E . 
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1. La ingeniería genética y el mapa del genoma deben tener 
como fin la mejora del medio laboral y nunca la discrimina­
ción en este campo de los trabajadores con riesgos genéti­
camente detectados. 

2. Los análisis genéticos sólo pueden utilizarse mediante orden 
judicial y dentro del proceso. Son medios de prueba admisi­
bles para la prueba de paternidad y en procesos criminales, 
pero no son admisibles en cuanto se pretenda basar sobre 
tal análisis caractéres o peculiaridades de la conducta. 

3. La ingeniería genética exige el consentimiento del interesado 
y el análisis favorable del riesgo-beneficio. Esta limitación 
apunta a que: 

- A ú n no es controlable el material genético transferido, ni 
en cuanto al lugar de la inserción, ni a la transmisibilidad 
hereditaria de la corrección. 

- Pueden producirse alteraciones funcionales. 

- Los retrovirus utilizados como vectores pueden resultar 
oncogénicos. 

- N o existen aún garantías de la especificidad del retrovirus 
vector respecto al tejido. 

- El embrión humano debe tener garantía de la tutela de su 
identidad genética. Aquí el deslinde entre identidad y pato­
logía preventiva es particularmente delicado. Incumbe con­
juntamente a científicos y juristas la delimitación de los 
posibles conflictos. 

- La clonación debe ser prohibida. Toda persona tiene dere­
cho a su personalidad única e irrepetible. 

- L a producción de las llamadas «quimeras» consiste en la 
unión en un solo embrión de células «totipotentes», origi­
narios de embriones genéticamente distintos, durante las 
primeras divisiones celulares. La dignidad del hombre pare­
ce incompatible con la producción de quimeras. 

4. El convenio sobre prohibición del desarrollo, producción y 
almacenamiento de armas bacteriológicas y tóxicas y sobre 
su destrucción, de 10 de abril de 1972, debe ser el ampliado 
a las posibles aplicaciones de ingeniería genética en lo con­
cerniente a armas biológicas. 
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5. Ante la proliferación de centros de investigación genética, el 
Parlamento Europeo ha indicado la necesidad de su control 
y garantía, debiendo regularse la manipulación de microorga­
nismos y gérmenes patógenos y su clasificación, según el gra­
do de su peligrosidad, así como la cualificación de los inves­
tigadores que manipulen estos organismos. 

Existen dos propuestas de directivas sobre la necesidad de 
detener el proceso de liberalización de organismos modifica­
dos genéticamente, hasta que se establezcan normas de se­
guridad. Estas dos propuestas son de 1988. 

6. Por último, aún no conocemos las consecuencias ecológicas 
de liberar en el medio ambiente organismos genéticamente 
modificados, que pueden eventualmente destruir ecosistemas 
naturales, dar nacimiento a enfermedades nuevas, o trasladar 
al hombre caracteres genéticos introducidos en animales o 
plantas. La tutela de la vida y la salud exigen según el Parla­
mento europeo la adoptción de especiales medidas de ga­
rantía. 

Este es el cuitado panorama de las preocupaciones jurídicas en la 
Europa comunitaria, que se refieren a normas provisionales de 
cautela y control . 

Más importante es, trascendiendo estas normas, que son sin más 
calificables de provisionales, verificar y discutir el impacto del 
conocimiento del genoma en el sistema jurídico. 

Si la contestación del derecho como sistema a interrogantes del 
genoma humano no contribuyen a las soluciones, lo más probable 
es que sea el Derecho parte del problema, y habrá que reconsi­
derar todo el sistema jurídico. 

El tiempo, ese gran devorador de todo lo existente, también engulle 
el conocimiento científico y oscurece en el Derecho el cómo y el 
porqué de las instituciones y categorías jurídicas. Estas respondieron 
en su día, ya remoto en la mayor parte de los casos, a la dialéctica 
reto-respuesta que es el fondo básico de la vida. Averiguar estas 
raíces contribuye en gran medida a relativizar lo que en un sistema 
jurídico consideramos como axiomático, si es que hay axiomas, cien­
tíficos o sociales incontrovertibles. Es difícil ver por ejemplo en 
lingüística el origen del vocablo dao, tan usado por los italianos, y 
su conexión con schiavo, fórmula de cortesía. Tengo para mí que la 
lingüística tiene más parecido a la estructura jurídica de lo que ini-
cialmente pudiéramos pensar. Los atlas lingüísticos semejan al mapa 
del genoma, pero nunca son sino instantáneas e individualizadas. La 
exactitud requiere tiempo y éste es el destructor de todo mapa 
definitivo. ¿No pasa algo semejante en el Derecho? Y podríamos 
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preguntar a los bioquímicos si no hay paralelamente algo parejo en 
su ciencia. Y si no existe entre voluntad y genoma algún vínculo aún 
desconocido. El comportamiento de las anormalidades genéticas que 
en la estadística aparecen como exorbitantes en la conexión causa 
(etiología)-efecto (patología) que deberían ser inexorablemente co­
rrelación I, y no lo es en términos estadísticos plantea problemas 
importantes. Al desolador escrutinio a que nos quiere conducir la 
Ciencia, se le han escamoteado las excepciones o lo inexplicable o 
lo escondido aún. 

Esta afirmación apunta a lo antes dicho que la conexión causa-
efecto como científicamente discutible en todos los terrenos. 
Cuando aludo al relativismo en nuestro saber científico quiero 
mencionar un pensamiento que paradójicamente ha planteado un 
conocido humorista. Cuando sonreímos al ver a los pueblos atra­
sados tocar sus tambores para ahuyentar a los malos espíritus, 
no caemos en la cuenta de lo parecido que son a nosotros cuan­
do queremos salir de un atasco de tráfico a fuerza de tocar el 
claxon. 

N o podrá nunca probarse la conexión interna del sistema jurídi­
co, su edificio, sino sólo cuando se cambia alguna piedra no clave, 
como la imputabilidad en su construcción. Sin fracturas internas 
sólo desde afuera el sistema jurídico actual ha sobrevivido a dos 
milenios. Sólo a sustituido, ciertamente de modo sutil, el lenguaje 
y paulatinamente las piezas componentes. Con ellas se ha hecho 
un juego nuevo, pero ha dejado incólumes los papeles de cada 
institución. 

El desarrollo y la historia del derecho es gráficamente describible, 
ya que internamente obedece a una entropía reciente, una inges­
t ión incesante de ciencia, política, economía, ética, vigentes en 
cada momento. Sabe adaptarse a todas las épocas. El Derecho 
tiene como la semiótica o cualquier otra ciencia sus anomalías, 
sus inercias, sus préstamos no devueltos sin desvirtuarlos, su 
externa inenteligibilidad y su incomplitud. La misma idea de pa­
tente, enfermedad, albedrío, capacidad, dolor, responsabilidad 
tendrán significantes y significados, referentes distintos según país, 
persona, época o t iempo. 

Con ello se acrecienta y justifica la similitud estructural de esos 
tres enfoques lingüístico, jurídico o bioquímico que he querido 
destacar. Y a más de ello hay otra perspectiva matemática en gran 
parte todavía inexplorada que puede aportar soluciones inéditas 
e inesperadas. 

Supongamos por un momento que tenemos todo el esquema es­
tructural del genoma y que además sabemos cuál es la función o la 
finalidad o las consecuencias -llamémoslo como queramos- de 
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cada combinatoria de los nucleótidos componentes no ya de un 
cromosoma, sino de la totalidad del genoma. La perspectiva aún hoy 
por hoy futurista asemeja a la que se le plantea al jurista, cuando 
conoce cuáles son las normas que regulan -todas las normas, civiles, 
mercantiles, fiscales, administrativas, comunitarias y locales- una ac­
tividad cualquiera de los particulares. Sabríamos ya -científicos, bio­
químicos y juristas-, las condiciones en sentido amplio del funciona­
miento ajustado a norma, optimizado o normalizado, según lo 
consideremos de una actuación humana. 

A los científicos bioquímicos les diría que un jurista tiene algo 
que decir de esta perspectiva de futuro, porque la tenemos de 
presente. Conocemos, o podemos conocer, cuáles son las con­
diciones legales de cualquier conducta. Ese es en definitiva el 
sentido de la seguridad jurídica que el artículo 9 de la CE predica. 
Pero predica en el desierto. 

Mientras la educación moral no cambie la conducta de los hom­
bres, se podrá resolver el cáncer, las enfermedades degenerativas, 
cardiovasculares, pero le sistutirán las muertes por guerras o 
violencia. No es pronóstico mío, sino de la OMS en su último 
informe de este año. 

Y he aquí pues la importancia del Derecho y de la ética, la razón 
de estos coloquios aparentemente tan dispares. 

Concluyo: todos los juristas comenzamos con el caso legal, se­
guimos con la doctrina y el sistema y finalizamos en la filosofía 
del Derecho, para concluir, quizás, si llegamos a t iempo, en la 
teología del mismo. Quizás también éste sea el recurso de los 
biólogos. Me basta aquí y ahora con haber suscitado cuestiones, 
paradojas y perspectivas. Quizás obvias, a otros las respuestas, 
siempre y de antemano las califico de extremadamente interesan­
tes, dada la calidad de los ponentes. 

Todo ello con la disculpa por haber pronunciado una conferencia 
mucho más cercana a los mosaicos de Maldenbrot que a las reglas 
del discurso cartesiano. 
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DEL PROYECTO GENOMA HUMANO 

Roben M. Cook-Deegan 

Médico del Instituto de Medicina, Academia Nacional de 
Ciencias de Washington. Estados Unidos de América. 

El Proyecto Genoma Humano nació de la innovación tecnoló­
gica. Inicialmente la idea fue derivar una secuencia de A D N de 
los cromosomas humanos que se les ocur r ie ron por separado 
a tres personas distintas y poster iormente se convir t ieron en 
un programa concertado para producir tres clases de mapas 
genéticos. En 1984 y 1985, Robert Sinsheimer y Renato Dul -
becco tuvieron la idea de secuenciar el genoma humano. A m ­
bos llegaron a la misma conclusión a través de caminos muy 
distintos, teniendo en común únicamente su proximidad en el 
t iempo y que ambos residían en California. A finales de 1985, 
a Charles Delisi, que trabajaba para el Departamento de Ener­
gía (Department of Energy, DOE) , se le ocur r ió la misma idea 
por tercera vez, si bien se encontraba en una situación que le 
permit ió convert i r la en un programa de investigación guberna­
mental. Una vez emprendido el programa del DOE, la rivalidad 
entre el DOE y los Institutos Nacionales de Sanidad estadou­
nidenses (National Institutes of Health, N IH) condujo al Pro­
yecto Genoma a las primeras páginas de Science, Nature y los 
principales periódicos, convir t iéndolo en objeto de una con­
troversia aparentemente interminable. 

La idea inicial era secuenciar el genoma, pero ello exigía una 
serie de logros previos, como distintos mapas genéticos, inclu-
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yendo los de organismos cuya genética se comprendía mejor 
y era más accesible a los experimentos que la de los seres 
humanos. El Proyecto Genoma se redefinió entre 1986 y 1988 
para englobar t res objetivos técnicos. El pr imero es un mapa 
de uniones genéticas (linkage map) que permita la búsqueda de 
los caracteres hereditarios en los ancestros humanos. El se­
gundo objet ivo es establecer un conjunto de mapas físicos para 
facilitar el examen directo del A D N produciendo colecciones 
ordenadas de fragmentos clonados de A D N que se pueden 
emplear para estudiar regiones cromosómicas. En opinión de 
algunos, finalmente se demostrará que ha sido más úti l com­
pletar estos objetivos, mencionados al principio como puntos 
clave para obtener la secuencia genómica completa, que el 
objet ivo pr imario original de secuenciar la información de for­
ma global. El tercer t ipo de mapa, que se aproxima más a los 
orígenes conceptuales del Proyecto, es una información de la 
secuencia del A D N suficiente para acelerar el estudio de los 
genes y o t ros aspectos de interés. 

Desde el principio estaba claro que, para alcanzar estos obje­
tivos técnicos, el Proyecto Genoma necesitaba recursos. El 
principal argumento en pro del Proyecto Genoma residía en el 
punto de partida: que un esfuerzo concertado para constru i r 
instrumentos relacionados con la genética humana aceleraría la 
investigación médica y reduciría su costo final; un recurso com­
part ido resultaba más valioso que esfuerzos dispares y no 
coordinados. En este sentido, el Proyecto Genoma era un p ro ­
yecto de apertura de caminos para la genética, que a su vez 
ocuparía el centro del escenario en la investigación biomédica. 
La premisa subyacente era que la genética se estaba convir t ien­
do en una vía rápida para encontrar remedios, medios de pre­
vención y mejores tratamientos para muchas enfermedades. 
Constru i r una infraestructura para apoyar este esfuerzo, t ra­
zando mapas de forma sistemática, beneficiaría a toda la inves­
tigación para combatir la enfermedad y aliviar el sufr imiento. 
Los dos rasgos característicos de la investigación. Este plantea­
miento se basaba en los argumentos en favor de la investiga­
ción biomédica seguidos con éxi to desde la Segunda Guerra 
Mundial, que reposaban en el valor de la investigación para 
combatir la enfermedad y aliviar el sufrimiento. Los dos ragos 
característicos del Proyecto Genoma eran: I) que no se cen­
traba en una enfermedad concreta, sino que expresamente 
prometía investigar muchas alteraciones de forma más rápida 
y menos costosa, y 2) que la idea no procedía de un grupo de 
presión relacionado con una enfermedad, sino de la comunidad 
científica. Esto acreditaba la creciente escala de la empresa de 
la investigación biomédica, ahora lo bastante amplia como para 
merecer su prop io proyecto de infraestructura y lo suficente-
mente poderosa como para garantizar su financiación. 
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Además de dicho planteamiento, el Proyecto Genoma prometía 
fomentar el desarrollo tecnológico. El desarrollo tecnológico se 
convirtió en un objetivo del proceso que se sumaba a los objetivos 
cartográficos. La innovación tecnológica era necesaria para lograr 
los objetivos cartográficos a un precio y en un tiempo razonables. 
Una vez adoptado, sin embargo, el desarrollo tecnológico cobró 
vida propia, ahora centrada en una política tecnológica en vez de 
una política científica. En este caso la distinción era importante. 

El desarrollo tecnológico quedó inevitablemente ligado a la trans­
ferencia de tecnología y, por tanto, a la protección de la propie­
dad intelectual. Mientras que el conocimiento científico podía ate­
nerse a las normas internacionales - c o n sus ideales de compart ir 
datos, su incansable búsqueda de la verdad y una única pauta 
internacional de excelencia- la política tecnológica encontró un 
terreno más natural entre las aspiraciones económicas naciona­
listas. El Proyecto Genoma se presentó a los responsables de la 
elaboración de las políticas, en parte, como un camino hacia la 
competencia económica en el campo de la biotecnología. Esta 
forma de pensar se puede encontrar en los debates que llevaron 
a los proyectos genoma en Estados Unidos, el Reino Unido, Italia, 
Japón, la antigua Unión Soviética (y posteriormente Rusia), la Co­
munidad Europea, Francia y Canadá. 

El intento de ignorar la barrera entre ciencia y tecnología condujo 
directamente al conflicto entre los objetivos cartográficos y los 
de transferencia de tecnología. La información de un mapa es útil 
en la medida en que sea completa y se encuentre ampliamente 
disponible. Los mapas ahorran esfuerzos sólo si su información 
es precisa, completa y se comparte libremente, de manera que 
no haya que repetir el proceso de elaboración. Se obtiene la 
eficiencia no sólo gracias a las economías de escala y la innovación 
tecnológica, sino porque se evita trabajo innecesario. Pero si el 
proceso de elaboración de mapas es de propiedad exclusiva, de­
sarrollado para que se convierta en una gesta nacional cuyos 
frutos económicos se cosecharán a nivel local, compartir los da­
tos hace peligrar los intereses nacionales en tanto no se encuen­
tren garantizados los derechos de propiedad intelectual. Al nivel 
de una política internacional para la ciencia, este enfoque presenta 
un auténtico dilema: todos los países se benefician si se comparte 
toda la información, pero cada país tiene intereses internos rela­
cionados con la propiedad exclusiva de la información que pueden 
poner en peligro la cooperación. 

Algunas personas han defendido que las patentes no son proble­
máticas porque se pueden compartir los datos tan pronto como 
se registran. N o hace falta mantener la información en secreto una 
vez que se ha solicitado una patente. Aunque es verdad que las 
patentes no entorpecen necesariamente que se compartan los da-
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tos después de haberse presentado las correspondientes solicitu­
des, el dilema subsiste debido a que cada nación sigue sintiéndose 
impulsada a tratar de efectuar su reclamación pronto a fin de no 
sacrificar sus intereses económicos. Cuando el Oeste americano se 
abrió a mediados del siglo pasado, una de las principales motivacio­
nes fue la búsqueda de oro. Las fiebres del oro crearon repetidas 
corrientes migratorias a través de la región central de EE. UU. en 
dirección a las Montañas Rocosas y California. Las personas única­
mente podía presentar reclamaciones territoriales limitadas de los 
derechos de extracción mineral en la tierra reclamada y no se 
reconocía ninguna reclamación a menos que se demostrara el valor 
minero del terreno. Pero esto no frenó las fiebres del oro '. 

El paralelismo con la investigación del genoma es inconfundible. 
Todas las naciones se sienten impulsadas a invertir sus recursos 
para obtener una posición fuerte para sus patentes en una situa­
ción de competencia internacional. La única forma de hacerlo es 
dirigir una estrategia de investigación para asegurarse en primer 
lugar las patentes de los genes, una fiebre del o ro por la propie­
dad intelectual esta vez, en lugar de las reclamaciones de dere­
chos de explotación minera. El peligro no solamente reside en las 
tiranteces internacionales que generaría, sino en el despilfarro, en 
fomentar la clase de duplicación que ahora tiene lugar con algunas 
plantas de cultivo, de las que grupos independientes están elabo­
rando mapas de forma independiente, pero con toda probabilidad 
solamente el primer grupo que logre ese mapa cosechará todas 
las recompensas de la protección de la propiedad intelectual. 

1 John Wesley Powell, que finalmente dirigió el primer organismo científico 
con vocación intervencionista de la Administración federal de Estados Unidos, 
fue lo bastante inteligente como para ver inmediatamente que el verdadero 
recurso que imponía restricciones en el Oeste americano era el agua y que 
la clave del desarrollo era el acceso a ésta. Powell pidió una política que 
distribuyera el acceso al agua de manera racional, pero su solicitud se evaporó 
frente a la ideología dominante y, sobre todo, frente a los intereses de la 
minería, las granjas, los ranchos y los ferrocarriles, cuya presencia iba hacién­
dose importante. Powell fue finalmente cesado como jefe de la Inspección 
Geológica de Estados Unidos por el senador William Stewart, un senador del 
Oeste . Wallace Stegner decribió a Stewart en Beyond the Hundredth Meridian 
del siguiente modo: «Robusto, agresivo, desafiante, estrecho de miras, que 
había llegado a su posición por su propio esfuerzo, impaciente con los "teó­
ricos", irritado por los principios abstractos, abogado de Nevada, minero, 
cazador de indios, amañador, conseguidor, manipulador infatigable en torno 
a una mesa con whisky y puros, político de los que resuelven las cosas a 
puerta cerrada, el Gran Bill Stewart era la típica persona que hace las delicias 
de un caricaturista y deprime a un patriota... Creía en el "desarrollo" del 
Oeste y creía en el derecho de los hombres - é l entre e l los- a hacerse ricos 
con este desarrollo. El destino de Powell en 1894 ofrece un seductor para­
lelismo con el destino del doctor Watson. A principios de 1988, cuando 
corrieron los primeros rumores de que Watson podría dirigir el programa 
genoma de los INS, le envié las páginas de la biografía que Stegner escribió 
de Powell en un gesto irónico. Esta es la respuesta de Watson (en una 
paráfrasis amable): "Ya sé que Washington es un sitio peligroso. Necesitaré 
ayuda."» 
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Dado que esos esfuerzos están financiados por los contribuyentes 
de los distintos países implicados, sólo quienes residan en el país 
ganador habrán hecho una inversión juiciosa. Perder tiene conse­
cuencias políticas y, por tanto, se corren riesgos políticos al seguir 
una estrategia de cooperación, a pesar del evidente despilfarro 
de recursos a nivel mundial. 

El paralelismo histórico no es, sin embargo, total. Quienes tratan de 
reclamar los derechos no son buscadores pobres que luchan por 
abrirse camino, sino naciones desarrolladas con intereses más am­
plios y fuertes tradiciones científicas. Además, son relativamente po­
cas y tienen la posibilidad de elaborar acuerdos internacionales para 
conciliar objetivos políticos dispares que se encuentran en un equi­
librio con poco margen de estabilidad debido al deseo de compartir 
a nivel internacional los datos genéticos valiosos para el beneficio de 
todos frente a los intereses nacionales en la competitividad econó­
mica. Y el terr i tor io a reclamar es vasto y se encuentra relativamente 
sin explorar. A menos que el derecho de patentes sea un instru­
mento menos flexible de lo que ha demostrado ser en el pasado, 
debería haber tesoros por descubrir durante muchas décadas, sin 
que importe quién es el primero que elabore los mapas o que ponga 
peajes en el camino. Si las reclamaciones iniciales son demasiado 
amplias, podemos confiar en que habrá abogados inteligentes que 
trabajarán para eludirlas; si las patentes iniciales se convierten en 
obstáculos a importantes objetivos sociales, incluyendo el comercio 
y el desarrollo del conocimiento, los tribunales encontrarán una 
fórmula para soslayarlas. 

La preocupación por el uso que se pueda dar a la información 
proporcionada por la cartografía genética y la forma en que se 
empleen los instrumentos de la tecnología genética condujo a un 
segundo importante objetivo de proceso además del de desarrollo 
tecnológico: el examen de las consecuencias éticas, jurídicas y socia­
les de la investigación del genoma. La persecución de este objetivo 
originó un programa de investigación para prever la posible utiliza­
ción perjudicial de la información genética, mejorar sus efectos ad­
versos y promover aplicaciones beneficiosas. Este programa sobre 
los aspectos éticos, sociales, jurídicos y económicos de la investiga­
ción del genoma no tenía precedentes en los principales proyectos 
técnicos o científicos, pero tomó cuerpo en todos los países y 
organizaciones que elaboraron un proyecto genoma con excepción 
del Reino Unido. Este movimiento hacia la responsabilidad social fue 
interpetrado por algunos como una estratagema cínica para obtener 
la benevolencia de los críticos o una medida preventiva para prote­
ger la parte de la genética humana históricamente más expuesta a 
las críticas: su relación con la eugenesia y la pureza racial. 

La turbia historia de la eugenesia estadounidense y británica así 
como de la pureza racial nazi ensombreció incluso los primeros 
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debates públicos del Proyecto Genoma. Cuando el proyecto fue 
debatido por primera vez por miembros del Congreso y sus 
ayudantes, surgieron las preocupaciones sobre el uso indebido de 
las pruebas genéticas y la desconsideración hacia los datos gené­
ticos de carácter privado. Aunque el Doctor Watson no consultó 
con sus superiores antes de anunciar su intención de destinar una 
parte del presupuesto a la «ética», sí que siguió la indicación de 
los dos informes de carácter político de 1988 que acompañaron 
al nacimiento del Proyecto Genoma en Estados Unidos, uno del 
Consejo Nacional de Investigación (National Research Council, 
NRC) y o t ro de la Oficina de Evaluación Tecnológica (Office of 
Technology Assessment, OTA) . En dichos informes, y en otros 
análogos redactados en otros países, se reconocía la especial sen­
sibilidad que rodeaba a los datos genéticos sobre nosotros mis­
mos y se destacaba la importancia de prestar una atención explí­
cita a las posibilidades de discriminación genética, violación de la 
intimidad, estigmatización y otros efectos perniciosos que podrían 
derivar del conocimiento de la información genética. El estableci­
miento de un programa de investigación sobre estas cuestiones 
era un paso lógico, no tan encomiable por el hecho de haberlo 
dado, sino porque ningún o t ro programa lo había hecho antes. 

Una década y media antes la comunidad de investigación biomé-
dica se enfrentó a los efectos desconocidos que sobre la salud 
pública pudiera tener la investigación del A D N recombinante. La 
moratoria transitoria autoimpuesta y el vivo debate que se pro­
dujo tanto dentro como fuera de la comunidad científica pusieron 
de manifiesto el reconocimiento de que la biología, y concreta­
mente la genética molecular, tenía consecuencias que traspasaban 
sus fronteras. El debate sobre la oportunidad de dicha moratoria 
sigue aún vivo y todavía hay críticas sinceras en ambos lados, pero 
de todas formas ha quedado claro que se trataba de un debate 
sobre la responsabilidad social de los científicos. El establecimien­
to de un programa de investigación de los aspectos ético, jurídico 
y económico (programa ELSI, Ethical, Legal and Social Issues pro-
gram) del Proyecto Genoma en Estados Unidos, o más exacta­
mente de dos programas independientes pero coordinados que 
se desarrollaban en el DOE y los INS, fue una respuesta distinta 
a un problema semejante. En vez de una moratoria para eliminar 
los posibles riesgos para la salud pública (de magnitud descono­
cida), la política consistía en organizar un proyecto paralelo para 
descubrir las consecuencias de los avances científicos y la aplica­
ción técnica, que se iniciaba antes de que se obtuvieran la mayor 
parte de los nuevos conocimientos y antes de que las nuevas 
tecnologías y sus aplicaciones estuvieran disponibles de forma 
rutinaria fuera de los laboratorios científicos. La respuesta dife­
rente se debe en parte a la distinta naturaleza de los riesgos. Se 
temía que el A D N recombinante fuera un medio de producir un 
nuevo contagio con consecuencias inmediatas para la salud; los 
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riesgos relacionados con la información genética eran menos in­
mediatos (en general, aunque no en todos los casos) y los per­
juicios eran más sociales que médicos. 

El nacimiento de los programas ELSI puede ser algo singular para 
la genética humana o quizá sea un artefacto para una renegocia­
ción más amplia del contrato o consenso social en que se sustenta 
la investigación en todos los campos, o al menos toda la investi­
gación biomédica. El hecho de que esta tendencia fuera seguida 
en tantos países sugiere que la misma tendencia prevalece en 
todo el mundo y no sólo en América del Nor te , Europa o Asia. 
Debido al hecho de que todos los programas comenzaron apro­
ximadamente a la vez y debido a que todos se centraron en la 
investigación del genoma, no podemos decir todavía si habrá que 
esperar que otros programas diferentes de investigación presten 
atención de forma similar a su impacto social. Podría simplemente 
tratarse de que el Proyecto Genoma era algo nuevo a finales de 
los años ochenta y principios de los noventa y que se convirt ió 
en el primer ejemplo, al que otros seguirán en breve. Es bastante 
posible que la ciencia informática, la fusión nuclear, la investiga­
ción energética y muchos otros campos tengan otras tantas con­
secuencias éticas, sociales y jurídicas a las que se pueda responder 
de forma similar. Ahora bien, el Proyecto Genoma puede seguir 
siendo un caso singular en lo que respecta a sus ramificaciones 
sociales y éticas. 

Tanto si el Proyecto Genoma sigue teniendo un carácter singular 
como si aparecen otros programas ELSI en otros campos, creo 
que el actual programa de investigación existente en Estados Uni­
dos es, por lo menos, incompleto. Si esto es un gran experimento 
polít ico, le falta un elemento. El propósito del programa de 
EE.UU. no era únicamente conocer los usos y abusos en relación 
con la información genética, algo que la inyección de dinero y la 
dirección del programa ha logrado ciertamente, sino formular 
opciones políticas que promuevan efectos beneficiosos y preven­
gan los daños. Hasta la fecha, el programa de Estados Unidos ha 
emitido dos declaraciones políticas, una sobre la aplicación de una 
ley en EE.UU. para prevenir la discriminación contra los discapa­
citados y otra sobre las pruebas piloto en los programas de 
detección de las mutaciones de fibrosis quística. 

La declaración del Grupo de Trabajo ELSI sobre la normativa 
contra la discriminación, la Ley sobre Ciudadanos Estadouniden­
ses con Discapacidades (Americans wi th Disabilities Act) de 1989, 
no ha tenido efectos apreciables. Esto no significa que no mere­
ciera la pena hacerla, sino que no ha tenido éxito. La segunda 
declaración, sobre las pruebas pi loto de detección de fibrosis 
quística, condujo a un nuevo programa de investigación que casi 
con toda seguridad mejorará la política nacional. Este programa 
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con toda probabilidad no se habría iniciado tan pronto de no ser 
por su intervención relacionada con el Proyecto Genoma y, por 
tanto, dicha intervención política puede considerarse un éxito. La 
diferencia puede residir en que el programa de pruebas de fibrosis 
quística entraba en el ámbito de competencia de los N IH, mien­
tras que la aplicación de la Ley de Ciudadanos Estadounidenses 
Discapacitados estuvo controlada por un sector burocrático di­
ferente. Estas dos iniciativas políticas del Grupo de Trabajo ELSI 
son importantes y no deberían ser desechadas, pero dada la mag­
nitud del programa de investigación y el amplio reconocimiento 
de que existen importantes cuestiones políticas que abordar, es­
tas dos breves declaraciones parecen magros resultados. 

Esta crítica no pretende señalar a nadie con el dedo. Yo mismo 
estaría entre los señalados, como miembro del grupo de trabajo 
ELSI que asesora a los N IH y al DOE. En vez de ello, me limito 
a señalar que hay un vacío importante que cubrir. Desde sus 
comienzos, el programa estadounidense ha luchado para descu­
brir el modo de hacer más en el ámbito político. Los vericuetos 
de la burocracia han frustrado un enfoque más atrevido y la 
campaña inherente para apoyar más investigación con su compo­
nente académico, en vez de perseguir un serio análisis político 
con un resultado menos cierto y un componente más fastidioso, 
no ha conducido a una solución. Puede que la solución se en­
cuentre más allá del control del propio proyecto genoma y que 
requiera una intervención directa del Congreso o de las altas 
esferas del Ejecutivo. 

A l o t r o lado del At lánt ico, en Estados Unidos, se habla mucho 
de nuevo de una comisión nacional de bioética o de una junta 
ética consultiva que ayude a guiar la investigación biomédica. 
Se han propuesto diversos modelos y uno o varios podrían 
servir para cubr ir el vacío, o al menos tratar de hacerlo. La 
Comisión Nacional de Estados Unidos para la Protección de 
los Seres Humanos de la Investigación Biomédica y de la Con­
ducta (US National Commission for the Protect ion of Human 
Subjects of Biomedical and Behavioral Research) funcionó con 
éx i to entre 1974 y 1978. La Junta Consultiva de Etica (Ethics 
Advisory Board) operó entre 1978 y 1980. La Comisión Pre­
sidencial para el Estudio de los Problems Eticos en Medicina y 
en la Investigación Biomédica y de la Conducta (President's 
Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and 
Biomedical and Behavioral Research), la más reciente y quizá 
la más conocida comisión de bioética en Estados Unidos, exis­
t ió de 1980 a 1983. Todos estos organismos fueron buenos 
modelos de análisis polít ico en esta materia. Pero las noticias 
no son totalmente positivas. Algunas experiencias más recien­
tes sugieren que es más prudente atenerse a un opt imismo 
moderado. 
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Varios intentos para tratar de las cuestiones bioéticas a nivel 
nacional fracasaron a finales de la década de 1980. El Comité 
Consultivo de Etica Biomédica (Biomedical Ethics Advisory Com-
mittee), que respondía ante una comisión del Congreso, dejó de 
existir en 1989, atrapado en el fuego cruzado político sobre el 
problema del aborto. Ot ros dos esfuerzos para tratar asuntos de 
ética e investigación biomédica también fracasaron durante este 
período. Un grupo de expertos de los N IH que estudió el tras­
plante de tejidos fetales formuló varias recomendaciones que se 
dejaron a un lado, y un intento de reestablecer una Junta Con­
sultiva de Etica también se frustró. Es posible que la política 
estadounidense haya envenenado definitivamente la situación im-
pidiento la existencia de un foro nacional en el que se debatan 
estas cuestiones. Sin embargo, yo soy optimista y creo que en­
contraremos la forma de continuar un análisis riguroso de los 
temas de política nacional planteados por la investigación del ge­
noma. 

En los próximos días, nos enfrentaremos a una tarea incluso más 
desalentadora en algunos apectos que aquella a la que se enfrenta 
un grupo nacional de bioética. Esperamos poder abarcar en una 
sola sesión varios de los retos jurídicos que presenta la investi­
gación del genoma. Procedemos de culturas, sistemas jurídicos y 
disciplinas técnicas diferentes. Muchos consideran que las reunio­
nes internacionales son ocasiones para adoptar posturas políticas, 
entregarse a una retórica interminable y vacía de contenido y a 
generalizaciones necias. Sin duda, incurriremos en algunos o en 
todos esos defectos; yo ya lo habré hecho sin duda. A pesar de 
todo, hay motivos para el optimismo incluso aquí. Todos pode­
mos estar de acuerdo en que sólo hay una ciencia que se atiene 
a unos parámetros internacionales. También podemos señalar éxi­
tos ocasionales en el campo del Derecho internacional. 

Uno de los rasgos más sorprendentes de la era posterior a la 
Segunda Guerra Mundial es que las pautas internacionales de 
comportamiento han cambiado. Durante la hambruna de la patata 
en Irlanda, el país también tenía abundantes cosechas de maíz. N o 
hubo ni una débil queja de la comunidad internacional respecto 
de que se vendía el maíz para la exportación mientras que los 
irlandeses morían a miles. Después de la Segunda Guerra Mundial, 
las naciones del mundo se unieron para redactar varias declara­
ciones internacionales sobre derechos humanos. Estos textos se 
han convertido en los cimientos de un vigoroso movimiento in­
ternacional que ha tenido ciertos efectos. Sus logros pueden estar 
creciendo, una señal que es difícil de detectar entre el notor io 
ruido de la ebullición política, pero la tendencia es evidente. La 
antigua Yugoslavia demuestra el potencial de bestialidad de primer 
orden, a pesar de los nuevos cánones de conducta, pero existe 
una diferencia clara con el período anterior a la Segunda Guerra 
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Mundial: sabemos qué ocurre y no permanecemos en silencio. 
Puede que no se derive ninguna acción de los gritos de protesta, 
pero al menos esos gritos son altos y persistentes y, ¿quién sabe?, 
puede que al final cambien las cosas. 

Resulta asimismo prudente ser humilde y prever que el cambio 
exija mucho t iempo, pero no hay que ser románticos o ingenuos 
para creer que se pueden lograr avances a través del Derecho 
internacional. 
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LA BIOETICA EN LA COMUNIDAD EUROPEA 

Noé//e Lenoir 

Miembro del Consejo Constitucional. París. Francia. 

I n t r o d u c c i ó n 

Mi único propósito es informar en esta intervención, de modo 
muy objetivo, de lo que se está haciendo en la Comunidad Eu­
ropea (CE, Unión Europea, desde 1992) en lo que respecta a la 
bioética. 

Haré tres observaciones: 

1. La primera es que (parafraseando a Saint-Just, un revolucio­
nario francés, cuando hablaba de la felicidad) la bioética es una 
idea nueva en Europa. Quiero decir con esto que de manera 
muy progresiva la CE tomó conciencia de la importancia del 
tema. 

2. La segunda observación es que esta conciencia progresiva ha 
conducido a la creación de nuevos organismos, cuyo futuro es, 
en mi opinión, prometedor. 

3. En tercer lugar, intentaré definir en líneas generales los prin­
cipios de la bioética que ya han sido elaborados por la Comu­
nidad Europea. 
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U n a c o n c i e n c i a p r o g r e s i v a 

/ . ¿Por qué? 

Se puede entender fácilmente por qué la CE tardó algún t iempo 
en tomar en cuenta los problemas de la bioética. 

a) En primer lugar, hay que considerar que en 1957, cuando se 
f i rmó el Tratado de Roma, la palabra bioética ni siquiera 
existía. (Etica biomédica.) 

b) Pero, sobre todo, como saben ustedes perfectamente, la me­
ta de la CE, hasta hace poco, era crear un mercado econó­
mico, no una unión política o cultural. 

2. ¿Cómo? 

Sin embargo, poco a poco, la CE t o m ó conciencia de la impor­
tancia de debatir las consecuencias sociales de la aplicación de 
las nuevas tecnologías y también de la importancia de com­
prender mejor las reacciones de la opinión pública hacia el 
progreso. 

El surgimiento del movimiento «verde» y del movimiento ecolo­
gista instaron a la CE a desarrollar también una dimensión ética 
de la protección del medio ambiente. Así es como el Eurobaró-
metro, presentado por la Comisión como un vasto programa de 
sondeos de la opinión pública en cada Estado de Europa, comenzó 
a preocuparse también por la bioética. Las encuestas de opinión 
se organizaron sobre la base de este programa, a fin de que la 
Comisión supiera cómo percibe la gente el rápido progreso cien­
tífico y tecnológico que ha cambiado sus vidas. 

Pero el hito clave lo constituyó el momento en que la CE decidió 
financiar su propio programa de investigación sobre el «Genoma 
Humano en 1989». 

Hubo grandes debates en el Parlamento. Y finalmente se admitió 
que había que asignar un cierto porcentaje de los presupuestos 
de este programa al estudio de las implicaciones sociales, jurídicas 
y éticas del Proyecto Genoma Humano. 

Aún más sorprendente fue el texto legal de la Decisión del Con­
sejo de Ministros para lanzar ese programa de investigación. En 
efecto, los ministros decidieron expresar de una vez con firmeza 
su opinión sobre cómo aprovechar y no utilizar indebidamente 
los posibles descubrimientos de la investigación. A modo de ejem­
plo, prohiben claramente cualquier terapia con gérmenes. 



In t roducción 87 

Desde entonces hasta ahora, la bioética ha estado cada vez más 
presente en los debates europeos. Como ya se ha subrayado, 
ocupó el lugar central de las discusiones sobre cuatro directivas, 
redactadas en 1988, relativas a la biotecnología. 

a) La finalidad de la primera de esta directivas era proteger a 
las personas que trabajan en los laboratorios genéticos con­
tra riesgos de enfermedades laborales. Esta directiva no ha 
entrado en vigor hasta el 29 de noviembre de 1993, y queda 
pendiente su transposición en el derecho interno. 

b) Otras dos directivas se elaboraron con el fin de evitar los 
riesgos que entraña el confinamiento o la diseminación de 
organismos modificados genéticamente. 

Estas tres directivas, actualmente en vigor, revelan el intento 
de conciliar la libertad de cátedra con la necesidad de pro­
teger la salud humana y el medio ambiente. 

Las dos directivas (90/219 y 90/220) se refieren, respectiva­
mente, a la utilización confinada de organismos genéticamen­
te modificados (OGM) y sobre la liberación voluntaria de 
dichos organismos. Ambas han entrado en vigor el 23 de 
octubre de 1991, y la mayoría de los Estados miembros las 
han transpuesto a su legislación nacional. N o obstante, se ha 
decidido una acción de carencia por la Comisión ante el 
Tribunal de Justicia de las Comunidades Europeas para su no 
transposición. En efecto, ha parecido indispensable a la Co­
misión vigilar escrupulosamente el respeto de las reglas de 
seguridad por parte de los laboratorios de ingeniería genéti­
ca. Su transposición en el derecho interno alemán parece 
poner a la investigación y al Gobierno alemán ciertas dificul­
tades. Es cierto que las disposiciones adoptadas en el ámbito 
nacional son particularmente rigurosas. 

Estas dificultades originan la necesidad de evaluar en deter­
minado plazo las condiciones de aplicación de tales directivas 
en los diferentes Estados miembros, al ser tan importantes 
los aspectos científicos como económicos y éticos. 

c) La última directiva se refiere a «patentar formas de vida». 
Todavía no se ha adoptado. Y es digno de mención que ello 
se debe a los objetivos éticos elaborados por el Parlamento. 

Originalmente, el borrador de la directiva ni siquiera men­
cionaba alguno de los problemas éticos suscitados por las 
patentes de formas de vida. Pero el Parlamento propuso 
varias modificaciones al borrador, expresando dos adverten­
cias principales basadas en consideraciones éticas. 
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El Grupo de asesores de la Comisión Europea sobre la ética 
de la biotecnología (véase más abajo) se ha ocupado de infor­
mar por propia iniciativa en marzo de 1992 sobre este p ro ­
yecto de directiva, a la vista de la agudeza de los problemas 
éticos planteados: 

- oportunidad en sí misma de la patentabilidad de los seres vivos; 

- patentes y respeto del principio de no comercialización del 
cuerpo humano; 

- utilización y patentabilidad de los animales transgénicos; 

-compatibi l idad de la directiva con el principio de «biodiversi-
dad» proclamado por la Convención de la O N U firmada en Río 
de Janeiro a finales de 1992 (y ratificada por la Unión Euro­
pea) '. 

El Grupo de asesores ha tenido esencialmente en cuenta las in­
quietudes expresadas en el Parlamento. En efecto: 

- El Parlamento teme que el patentar formas de vida pueda llevar 
a respaldar la posibilidad de comercializar partes del cuerpo 
humano. 

-Tamb ién teme que podría legalizar la patente de animales trans­
génicos, a lo que se opone una reciente resolución adoptada 
por el Parlamento. 

- De hecho, «el Parlamento se ocupa cada vez más de los pro­
blemas de la bioética», incluso aunque rebasen el ámbito de 
competencia de la CE. Les daré dos ejemplos (que tienen que 
ver con la ética biomédica más que con el genoma humano): 

- La resolución del IVF (Gossini). 

- El debate de la eutanasia en el Parlamento (Schwartzenberg). 

Proyecto de informe sobre el diagnóstico prenatal (Pompidou) 
Informe consecuencia de la comunicación de 1991 de la Comisión 
sobre la competitividad de las bioindustrias en la Comunidad, en 
relación con los imperativos de protección del medio ambiente 
y de salvaguarda de los derechos individuales y colectivos (Sra. 
Breyer). 

1 C o m o consecuencia del informe del Grupo de asesores citado más arriba, 
el Consejo de Ministros ha adoptado, a propuesta de la Comisión, una posi­
ción común el 7 de febrero de 1994 y la adopción definitiva de la directiva 
está prevista para finales de 1994. 
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El Parlamento también ha discutido con profundidad sobre el 
cuarto programa cuadro de investigación de la Comunidad, que 
incluye programas de investigación específicos sobre aspectos éti­
cos: 

- Biomedicina y Salud (de este modo la investigación sobre bioé­
tica está también comprendida en este programa). 

- Biotecnología (su objetivo es reforzar los conocimientos bioló­
gicos de base, que permiten aplicaciones en los sectores de la 
agricultura, la industria, la salud, la alimentación y el medio am­
biente). 

- Medio ambiente (incluidas investigaciones sobre los aspectos 
económicos y sociales, en consecuencia éticos, de los proble­
mas ecológicos). 

-Tecnologías de lo vivo para los países en desarrollo (la idea 
consiste eri reflexionar, para estos países, sobre la mejora del 
nivel de vida y el estado de salud de las poblaciones). 

Finalmente, conviene mencionar el programa STOA (Scientific and 
Technological Options Assessment), que ha dado lugar en septiembre 
de 1992 a un informe de expertos designados por el Parlamento 
titulado «La Bioética en Europa». Este documento introduce com­
paraciones que afectan a siete Estados miembros (Dinamarca, 
Francia, Alemania, Grecia, Italia, España y Reino Unido). 

L a c r e a c i ó n d e n u e v o s o r g a n i s m o s 

/. ¿Por qué? 

Las razones de esta creación se presentan con claridad. 

Los debates sobre bioética permit ieron advertir que efectivamen­
te había un desfase cultural entre un Parlamento cada vez más 
preocupado por los problemas de la vida diaria de la gente y una 
Comisión demasiado tecnocrática y que sólo se centraba en los 
intereses de los sectores económicos. Sin embargo, como uste­
des saben, la Comisión sólo tiene la potestad de proponer nuevas 
normas al Parlamento y al Consejo de Ministros. Por lo que, 
consciente de la necesidad de salvar este desfase, la Comisión 
decidió crear nuevos organismos o grupos de trabajo especializa­
dos en el estudio de los aspectos jurídicos y éticos de la biotec­
nología. 
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La segunda razón es que la Comisión estaba preocupada por las 
críticas de la opinión pública a algunos de sus reglamentos. Pienso 
que, sobre todo, a la «directiva relativa al uso de sangre humana 
para fabricar productos farmacéuticos» (como el factor de creci­
miento). La CE fue acusada, injustamente a mi juicio, de haber 
tratado los productos derivados de la sangre humana como fár­
macos. 

La idea, propia del Presidente de la Comisión, Jacques Delors, es 
sobre todo que la marcha de la Ciencia, como fenómeno de la 
sociedad, no se conciba sin la adhesión de los ciudadanos. Por 
tanto, esto requiere una mejor información: una información se­
rena, clara y honesta. Con ocasión de la Conferencia «Derechos 
Humanos y Comunidad Europea: hacia 1992», en Estrasburgo, en 
noviembre de 1989, J. Delors ha insistido en concreto en la 
responsabilidad de la sociedad entera y en el deber de Europa de 
ser uno de los animadores del debate sobre ios avances de la 
ciencia. «Deseo... que el debate continúe en términos filosóficos 
y éticos de tal manera que a medida que progrese la ciencia, 
progrese también nuestra conciencia». 

2. ¿Cómo? 

Con el fin de responder a la pregunta de la opinión pública, ya 
que ésta no entiende cómo partes del cuerpo humano se pueden 
considerar simples productos comerciales, además del programa 
de ajuste lanzado por el Parlamento, la Comisión y el Consejo 
decidieron crear diferentes grupos de trabajo: 

a) El Grupo HER (Human Embryos and Research) reunió expertos 
exteriores. Ha dado lugar ya a dos informes sobre el preem-
brión (1992) y el embrión postimplantatorio (1994). 

b) El Grupo ESLA (Ethical, Social and Legal Aspects of Human Ga­
nóme Analyse). Es financiado por medio de una reserva del 
7 % del Programa Genoma Humano impulsado en junio de 
1990 por el Consejo, para estudiar las implicaciones éticas 
de este programa. Ha emitido ya un informe (diciembre de 
1991), que será completado a finales de 1994. 

c) La Comisión ha acondicionado, además, sus estructuras in­
ternas para implicarse mejor en el debate ético. De este 
modo ha creado, en el seno de la Dirección General de 
Investigación (DG XII), en 1992, una Unidad de Bioética que 
financia investigaciones en este campo, sobre demandas lan­
zadas en los Estados miembros. 

d) El Secretariado General de la Comisión se ha dotado igualmen­
te en enero de 1994 de un Grupo de Trabajo que asegure la 
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coherencia de las posiciones de la Comisión hacia el exterior 
en materia de bioética (el Grupo sigue en concreto la elabo­
ración del Convenio Marco del Consejo de Europa sobre 
Bioética). 

Finalmente y sobre todo, la Comisión también creó un grupo 
consultivo permanente, al que pertenezco. Nuestro papel es aseso­
rar a la Comisión para identificar claramente los problemas éticos 
planteados por el desarrollo de la biología, la genética y la bio­
tecnología. 

El estatuto del Grupo consultivo sobre la ética de la biotecnología 
es original. La idea que ha presidido su creación es triple: 

1. La biotecnología es un sector clave en el desarrollo econó­
mico de la Europa de los Doce (9 % de la mano de obra y 
del valor añadido bruto de la Unión Europea). 

2. Esta tecnología está en trance de modificar completamente 
la manera de enfocar la salud (pruebas predicitivas, terapia 
génica), de revolucionar las formas de cultivo y ganadería, de 
renovar los métodos de lucha contra la polución. Su impacto 
económico es potencialmente inmenso. 

3. Sin embargo, Europa exige reflexionar sobre los cambios que 
se están produciendo, bajo un ángulo que no puede ser pu­
ramente utilitarista. La construcción europea exige más que 
nunca un diálogo social permanente basado en valores éticos 
y humanistas. 

Tal es el mensaje transmitido por el Presidente Delors con oca­
sión de una conferencia de prensa en Bruselas para anunciar la 
renovación del Grupo, después del nombramiento de su presi­
dente, Marcelino Oreja, parlamentario europeo de nacionalidad 
española, como Comisario Europeo de Transportes. He tomado, 
pues, la continuación del Sr. Oreja, como presidente del Grupo, 
lo que constituye un honor. 

Debo señalar que el Grupo no forma parte integrante de las 
instituciones europeas; es completamente independiente; está en­
cargado de proponer a la Comisión dictámenes consultivos que 
no la vinculan, pero que sirven para iluminar su reflexión y con­
tribuyen a orientar su acción. 

Emite sus dictámenes bien a solicitud de la Comisión, bien por 
inicitiva propia sobre asuntos que estime esenciales. 
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Su trabajo se articula alrededor de tres ejes principales: 

1. Identificación y definición de los problemas éticos vinculados 
con los progresos de las ciencias de la vida y de sus tecno­
logías de aplicación; 

2. evaluación de los aspectos éticos de las actividades de la 
Comisión en el campo de las biotecnologías -ya se trate de 
la elaboración o de la aplicación de directivas, ya de la elec­
ción de acciones de investigación o de apoyos a desarrollos 
industriales; 

3. asesoramiento a la Comisión en el terreno de la identifica­
ción, de tener en cuenta o de la información de la opinión 
pública. 

Su composición ha sido ampliada. El Grupo estuvo integrado al 
comienzo por seis expertos, número que ha sido ampliado a 
nueve en febrero de 1994. Estos expertos no representan a nin­
gún Estado ni a ningún organismo. Forman un equipo completa­
mente pluridisciplinar y deben tenerse en cuenta todas las facetas 
de la cultura europea. Elige su presidente de entre sus miem­
bros 2. El secretariado del Grupo tiene su sede en el Secretariado 
General de la Comisión. 

Los trabajos del Grupo le llevan a abordar la ética en su sentido 
más amplio. Los criterios de apreciación que tomamos como 
referencia son esencialmente: 

- e l respeto de los valores humanistas y los derechos humanos, 
- la protección del consumidor, 
- la libertad de investigación, 

2 Los miembros son, además de yo misma: Dra. Anne McLaren (Reino Uni­
do), Foreing Secretar / de la Royal Society, miembro del Comité de Bioética 
de Nuffield, miembro de la Human Fertilization of Embriology Authority. Dra. 
Margareta Mikkelsen (Dinamarca), ex responsable del Departamento de G e ­
nética Médica del Instituto John F Kennedy, miembro del Consejo de Etica 
de Dinamarca. Prof. Luis Archer (Portugal), Profesor de Genética Molecular 
del Departamento de Biotecnología (Lisboa), miembro del Consejo Nacional 
de Etica de Portugal. Prof. Gilbert Hottois (Bélgica), Profesor de Filosofía, 
Co-Di rector del Centro de Investigaciones interdisciplinares sobre Bioética 
de la Universidad Libre de Bruselas, Co-Di rec tor del C R I B de la misma 
Universidad. Prof. Dietmar Mieth (Alemania), Profesor de Etica de la Teología, 
Presidente del Centro de Etica de Ciencias Naturales y Ciencias Humanas de 
la Universidad de Tubinga. Sr. Octavi Quintana Trías (España), Asesor del 
Director General de Salud Pública, Presidente del Comité Director de Bioé­
tica del Consejo de Europa. Prof. Stefano Rodotá (Italia), Profesor de Derecho 
Civil, miembro del Comité de Etica del Consejo Nacional de Investigación, 
Diputado del Parlamento italiano. Prof. Egbert Schroten (Países Bajos), Pro­
fesor de Etica Cristiana de la Universidad de Utrecht, Director del Centro 
Universitario de Bioética y Legislación sobre la Salud. 
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- e l progreso económico y social, 
- la solidariad intercomunitaria con los países menos ricos, 
- la biodiversidad vinculada a un desarrollo duradero. 

Durante su primer mandato el Grupo ha tenido que hacer frente 
a urgencias, bien por propia iniciativa (examen del proyecto de 
directa sobre las patentes), bien a demanda de la Comisión (BST-
transformación de los productos derivados de la sangre humana). 

La síntesis de los tres dictámenes emitidos hasta el presente 
puede resumirse así: 

a) El Grupo, a propósito de la hormona de crecimiento bovino, 
llamada BST (bovina somatropina), producida por ingeniería 
genética y administrada a las vacas con el fin de aumentar su 
producción de leche, ha concluido que la utilización de este 
producto podría no comportar problemas éticos con la con­
dición de que la salud de los consumidores sea tenida en 
cuenta de forma rigurosa. Ha puesto el acento en el proble­
ma de la presencia eventual, en la leche, de antibióticos ad­
ministrados a las vacas que padecen mamitis como conse­
cuencia de la uti l ización de la BST. Ha insistido en la 
necesidad de informar a los consumidores sobre el origen 
del producto que les es ofrecido (etiquetaje). 

b) El Grupo, en relación con los productos derivados de la sangre 
y del plasma humano, ha estimado asimismo que los derivados 
de la sangre debían ser tratados con el mismo rigor que los 
medicamentos; que las donaciones debían continuar siendo 
anónimas, voluntarias y gratuitas y que los poderes públicos 
debían, en este asunto, ejercer un control estricto. 

c) Por lo que se refiere a la propiedad intelectual en biotecnología, 
la reflexión del Grupo se ha inscrito en la línea de los prin­
cipios derivados del Convenio sobre Derechos del Hombre. 
Por lo demás ha indicado que un acuerdo internacional de­
bería resolver los problemas de la patentabilidad del genoma 
humano, muy controvert idos como consecuencia de la peti­
ción presentada por los N IH (Institutos Nacionales de Salud) 
americanos (Laboratorio de Craig Venter). La emisión de 
este último dictamen se ha desenvuelto en marco que ha 
puesto particularmente en evidencia el carácter político de 
las actividades del Grupo. En efecto, al ser simultáneo con 
los debates en el Parlamento Europeo el examen de este 
asunto, el ponente del Grupo pudo intercambiar informacio­
nes con el correspondiente del Parlamento, así como con los 
expertos del Consejo de ministros. Gracias a esto, el dicta­
men ha podido servir de catalizador de las posiciones toma-
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das por la Comisión y el Consejo, y permit ió una mejor toma 
de decisiones. 

Además de las materias a propósito de las cuales ha emitido ya 
un dictamen, el nuevo Grupo se interesa en 1994 por otros tres 
expedientes: 

Diagnóstico prenatal 
El Grupo se ha ocupado espontáneamente de este expediente 
por su vinculación muy directa con una materia ética grave: la 
interrupción voluntaria del embarazo. En efecto, si el progreso 
de la investigación en microbiología y en genética permite cada 
vez más identificar las anomalías congénitas del feto, los conoci­
mientos médicos son todavía pequeños por lo que se refiere a la 
corrección prenatal de esas anomalías. En consecuencia, aparece 
con frecuencia la cuestión de la interrupción voluntaria del em­
barazo. Los aspectos que serán tomados en cuenta se refieren 
en concreto a los derechos y responsabilidades de los padres y 
de los médicos, la confidencialidad de los datos médicos y la 
dignidad del ser humano, sea o no disminuido. Los trabajos del 
Consejo de Europa y del Parlamento Europeo (informe Pompi-
dou) serán tenidos en cuenta. 

Terapia génica 
El Grupo ha abierto este expediente a petición de la Comisión. 
Si la terapia génica somática, es decir, la corrección del genoma 
que sólo tendrá efecto sobre el paciente mismo, no parece plan­
tear problemas éticos específicos, será preciso, no obstante, plan­
tearse de nuevo la cuestión de la relación entre riesgo y beneficio, 
del respeto de la dignidad del paciente, de su consentimiento 
informado, etc. Debo señalar que este nuevo tratamiento será 
objeto de un procedimiento centralizado de la Agencia Europea 
del Medicamento. Por el contrario, la terapia génica germinal, en 
la que los caracteres nuevos o modificados serían transmitidos a 
la descendencia del paciente, despierta interrogantes enteramente 
nuevos desde el punto de vista ético, que la Comisión debe 
examinar desde ahora. 

Tronsgénes/s animal 
La Comisión ha solicitado asimismo al Grupo un dictamen sobre 
los aspectos éticos de las actividades relacionadas con la transgé­
nesis animal, esto es, la creación por la técnicas de ingeniería 
genética, de animales que presentan un carácter útil para el ser 
humano. Atento al bienestar de los animales modificados por este 
procedimiento, el Grupo concentra su reflexión sobre la salud 
humana, la protección del medio ambiente, la biodiversidad y las 
consideraciones relacionadas con la creación y la evolución de las 
especies. 
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L o s p r i n c i p i o s d e la b i o é t i c a ( y a e l a b o r a d o s ) 

Antes de examinarlos, quiero subrayar el hecho de que la CE ha 
puesto en marcha un nuevo enfoque de la cuestión económica 
que otorga una posición importante al problema ético. 

/. £/ Cuarto Criterio 

Sin duda, la CE está tratando de definir lo que se llama el Cuarto 
Criterio. Además de los criterios clásicos de calidad, seguridad y 
eficacia, su objetivo es que se tome en consideración, al redactar 
cualquier normativa sobre la comercialización de nuevos produc­
tos o servicios, la aceptación social de esos productos (fármacos) 
o su rechazo (intervención médica). 

La Comisión está ahora convencida de que la CE no puede instar 
a que se hagan progresos si la opinión pública en general no los 
acepta o al menos los comprende. 

2. L a defensa de los derechos humanos 

Es también digno de mención que la CE se ha presentado como 
defensora de los derechos humanos al tratar problemas relacio­
nados con la bioética. Y debo enfatizar que todos los principios 
fundamentales de la bioética ha sido ya aceptados por la CE, 
como por ejemplo: 

- La libertad de cátedra y la necesidad de compartir el conoci­
miento científico. 

La protección de la Especie Humana y la diversidad humana 
(como ya señalé, la CE ha firmado el Tratado de la O N U sobre 
Biodiversidad, redactado en Río en 1992). 

El respeto a la dignidad de la persona en un momento en que 
el cuerpo humano se puede utilizar con fines médicos o indus­
triales. 

- La necesidad de prevenir cualquier quiebra de la confidenciali­
dad de los datos médicos (se ha redactado una directiva relativa 
a la protección de los datos personales). 

Recordemos que el artículo F del Tratado de la Unión Europea 
remite por primera vez, como fuente del Derecho comunitario, 
al Convenio Europeo de Derechos del Hombre y a las tradiciones 
constitucionales comunes a los Estados miembros. 
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C o n c l u s i ó n 

Como pueden ustedes ver, la bioética ha ocupado un espacio 
fundamental en la política europea. 

Y cualquiera puede prever que este espacio se ampliará en el 
futuro por muchos motivos: 

K El pr imero está relacionado con la ratificación del Tratado 
de Maastricht. 

a) El Tratado de Maastricht otorga atribuciones nuevas a la 
CE para abordar los problemas de la asistencia sanitaria 
y liderar una política social. 

Ciertamente, la CE tendrá que regular el uso de elemen­
tos genéticos, especialmente en relación con los trabaja­
dores, de acuerdo con el principio de no discriminación. 

b) El Tratado también concede nuevos poderes al Parla­
mento, que podrá influir con más fuerza en la Comisión 
y en el Consejo de Ministros en su calidad de órganos 
que toman las decisiones. Y ya saben ustedes que el 
Parlamento está muy preocupado por los problemas éti­
cos. 

c) La meta del Tratado es crear una Unión política, lo que 
significa que la opinión pública será mucho más influyente 
y que la CE tendrá que tener en cuenta la ansiedad de 
la gente frente a los avances rápidos. En este período de 
transición, la bioética debería ser la ocasión de que las 
instituciones europeas se mostraran más responsables 
ante la opinión pública. 

2. El segundo motivo se debe a la existencia de un sistema de 
integración jurídica. Quiero decir que el Tribunal de Justicia 
Europeo aplica directamente el Derecho comunitario a los 
ciudadanos y lo hace de acuerdo a las «tradiciones jurídicas 
comunes» de los Estados, lo que acaba de retomar el texto 
del Tratado de Maastricht. 

Por eso creo que, a pesar de que en cada Estado hay una legis­
lación diferente, los principios básicos de la bioética se aplicarán 
de igual manera en la CE como un valor cultural común. Y esto 
es de una importancia considerable para la construcción de Eu­
ropa si tenemos en cuenta que a finales del siglo más del 80 % 
de las normas generales estarán inspiradas en el Derecho comu­
nitario. 



EL ESTADO DE LA CUESTION 
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PRESENTACION 

Carleton Gajdusek 

Premio Nobel de Medicina 1976. Jefe del Laboratorio de 
Estudios sobre el Sistema Nervioso Central, Bethesda. Estados 
Unidos de América. 

Vamos a escuchar una intervención en la que se explica cómo el 
genoma sólo determina la variabilidad genética, y no la variabilidad 
humana. Las conexiones neuronales vienen determinadas en gran 
medida por la «programación» ambiental procedente de los estí­
mulos sensoriales. La simple colocación de un parche tapando el 
ojo de un gato reestructura por completo el procesamiento por 
parte del gato de la información visual. El parche colocado por 
el experimentador sobre el ojo del gato no aparece reflejado en 
la cartografía del genoma y, sin embargo, a resultas de ello su 
cerebro queda estructurado de modo diferente. La cinta que 
restringe el movimiento de una extremidad reestructura el pro­
cesamiento de la información en el cerebro del ser humano o 
animal en desarrollo. Al analizar el genoma no encontraremos a 
la persona que ata la mano o coloca el parche sobre el ojo. De 
una manera más sutil, nuestra cultura, la gramática y los fonemas 
de nuestra lengua estructuran el cerebro. El hecho de que escri­
bamos fonética o ideográficamente genera diferencias en las redes 
nerviosas de procesamiento de la información que no van a en­
contrarse en el genoma. N o hay que creer que todos los seres 
humanos individuales y la variabilidad individual resultan violados 
por la intromisión científica en nuestra base genética. 

* Moderador. 
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Por otra parte, sólo tenemos que examinar la diferente persona­
lidad y capacidad de aprendizaje de las distintas razas caninas para 
darnos cuenta de que la genética desempeña una función deter­
minante. El aprendizaje del lenguaje hablado y escrito proporciona 
pruebas de los efectos ambientales sobre la estructura del cere­
bro humano, al igual que el estudio de la ambliopía ex anopsia y 
la colocación de parches en los ojos en la infancia. Las formas 
extremas de malformación cerebral embrionaria hereditarias, co­
mo la anencefalia y la microcefalia severas, son mortales, pero 
otras no son mortales y son fuente de problemas para la socie­
dad. Los efectos de la programación ambiental se superponen a 
la dotación cerebral genética. No existe ningún modo de conocer 
la capacidad potencial a partir de la cartografía del genoma. En 
ella no figuraban Sócrates, maestro de Platón, ni el padre de 
Mozart, ni tampoco Filipo, rey de Macedonia, el padre de Alejan­
dro, a pesar de que fueron personas que determinaron en gran 
medida la estructura y funciones cerebrales de sus pupilos, así 
como la capacidad de su dotación genética. 

Vamos a abordar a continuación lo que se prevé que se descu­
brirá mediante la cartografía del genoma. Creo que nuestro pen­
samiento y nuestros posibles temores siempre deben estar pre­
sididos por la advertencia de que no encontraremos en el carto-
grafiado del genoma humano todo lo que existe en el cerebro. 
Debemos dirigir el debate hacia la cuestión de dónde nos encon­
tramos realmente en el cartografiado; es decir, la determinación 
de las secuencias de nucleótidos correspondientes a los genes que 
determinan nuestras respuestas celulares al entorno. Actualmente 
ya se está realizando rápidamente este cartografiado en centena­
res de laboratorios. En el laboratorio donde trabajo ya hemos 
localizado varias decenas de mutaciones que causan enfermedades 
del sistema nervioso central, mortales en un plazo de un par de 
años. Pueden decidir la suerte de las personas que son portadoras 
de ellas en cuanto que desarrollarán demencias o enfermedades 
mortales del sistema nervioso central rápidamente degenerativas 
a una edad temprana. A menudo ya lo sabemos por muchos 
miembros de su familia y, con frecuencia, sabemos qué familiares 
portan las mutaciones y qué familiares no las portan. Nos encon­
tramos reunidos para debatir qué hacer con dicha información. 
¿A quién pertenece? ¿Quién desea explotarla y sacar dinero de 
ella? ¿Quién quiere imponer limitaciones a las personas de las que 
se sabe que son portadoras de estos genes perjudiciales? Estos 
son los problemas que hay que abordar en nuestra reunión. 



ALGUNOS COMENTARIOS TEORICOS SOBRE 
EL POLIMORFISMO GENETICO Y LA VARIACION 
INDIVIDUAL 

Hamilton O. Smith 

Premio Nobel de Medicina 1978. Catedrático de la Facultad de 
Medicina de la Universidad John Hopkins, Maryland. Estados 
Unidos de América. 

Se calcula que hay unos 100.000 genes en el genoma humano y, 
con pocas excepciones, cada persona tiene el mismo conjunto 
básico de genes. Sin embargo, con excepción de los gemelos 
idénticos, no hay dos individuos iguales. Entonces, ¿de dónde 
vienen las diferencias entre los individuos? Proceden de que nues­
tros genes a menudo se presentan en varias versiones (alelos). Si 
sólo el I % de nuestros genes se presentara en dos versiones 
igualmente probables, entonces serían posibles combinaciones de 
21000. Según los cálculos actuales, aproximadamente dos tercios 
de todos los genes son polimórficos y cualquier individuo dado 
es heterozigoto en aproximadamente un tercio de sus genes. Por 
tanto, es posible una variedad de individuos casi ilimitada. 

Un ejemplo extremo de polimorfismo se da en los genes del com­
plejo HLA que determina el rechazo de un trasplante de tejidos y 
la respuesta a antígenos extraños. El gen HLA-A, que es sólo uno 
de los genes de este grupo, tiene hasta 50 alelos. La clonación y 
secuenciación de este gen en personas distintas ha revelado una 

* Moderador. 
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amplia variación, difiriendo algunos alelos hasta en un 10-15% de 
los aminoácidos de la proteína HLA-A. O t r o ejemplo bien estudia­
do de polimorfismo se da en la hemoglobina. En algunas poblacio­
nes, el gen de la cadena beta de la hemoglobina está presente en 
cerca del 90 % en la forma normal A y en el 10 % en la forma S 
(falciforme). El alelo S difiere del alelo A sólo en una base que 
ocasiona un único cambio de aminoácido en la cadena beta de la 
hemoglobina, pero esto supone una diferencia significativa en las 
propiedades físicas de la hemoglobina. Los individuos heterozigotos 
AS tienen mayor resistencia a la malaria que ios individuos AA. La 
selección por heterozigosis origina un polimorfismo equilibrado en­
t re personas que viven en regiones con una alta incidencia de 
malaria. En la Base de Datos del Genoma (GDB) se encuentran 
recogidos numerosos ejemplos de polimorfismo, y la mayor parte 
de ellos están asociados a enfermedades hereditarias. 

Las amplias variaciones individuales que se ven en casi todos los 
rasgos humanos (aspecto físico, inteligencia, talento musical, etc.) 
se pueden explicar en términos de polimorfismo genético. Los 
polimorfismos pueden ser teóricamente de dos tipos: ( I ) varia­
ción de las secuencias codificadoras y (2) variación de las secuen­
cias reguladoras no codificadoras. Los genes humanos general­
mente constan de varios exones (secuencias que codifican ami­
noácidos) separados por intrones (secuencias no codificadoras 
que se eliminan mediante el splicing del ARN) . A menudo, en la 
expresión de un gen participan varios cientos de pares de bases 
en las secuencias anteriores (5'). Las secuencias en esta región 
contienen el p romotor y una serie de emplazamientos de A D N 
en los que las proteínas reguladoras (factores de transcripción) 
interactúan para controlar la velocidad de transcripción. Los in­
trones contienen información para el splicing correcto. El splicing 
incorrecto puede dar lugar a una proteína inactiva o a una pro­
teína con la función alterada. Las secuencias posteriores (3') dir i­
gen la terminación de la transcripción y la poliadenilación del 
terminal 3' del A R N mensajero. La variación polimórfica en el 
A D N no codificador podría, por tanto, influir en la cantidad, 
especificidad de tejido y orden temporal de la expresión de los 
genes. Ello podría ser un factor fundamental para la determinación 
de los rasgos humanos. Algunos han sostenido que obtendremos 
la mayor parte de la información importante contenida en nuestro 
genoma secuenciando simplemente las partes codificadas tal como 
están representadas en el A R N mensajero. Se podría sostener, sin 
embargo, que al menos una cantidad igual de información reside 
en las regiones reguladoras del A D N de cada gen. De hecho, quizá 
haríamos mejor en considerar un gen como una unidad que consta 
de todas las secuencias de codificación y control. 

Una meta importante del proyecto genoma humano es el carto-
grafiado y secuenciado de los genes humanos. Se debería añadir 



In t roducción 

eso a la tarea de catalogar las secuencias de todas las variantes 
alélicas de la población humana, especialmente las asociadas con 
enfermedad clínica. La identificación y la detección de las variantes 
genéticas que predisponen a la enfermedad, aunque ya están apli­
cándose desde hace t iempo, serán un factor aun más importante 
en la medicina del próximo siglo. 

La detección de las variantes genéticas se. puede realizar actual­
mente a nivel del A D N utilizando dos métodos eficaces recien­
temente desarrollados: la reacción en cadena de polimerasa 
(PCR) y la reacción en cadena de ligasa (LCR). La PCR utiliza dos 
oligonucleótidos cebadores, uno para cada extremo del molde del 
A D N cromosómico. Estos se dirigen de forma convergente de 
manera que un ciclo de replicación copia la región del A D N entre 
dos cebadores. En cada ciclo, el producto de A D N de la reacción 
puede servir de molde en la siguiente ronda de replicación de 
cebadores, de ahí que se inicie una reacción en cadena exponen­
cial, que aproximadamente dobla el producto en cada ciclo. La 
sensibilidad es tal que se puede analizar el A D N de una sola 
célula. Las variantes genéticas se detectan de diferentes formas. 
Si en el A D N hay presentes adiciones o eliminaciones de secuen­
cias, el producto de la PCR será más grande o más pequeño de 
lo esperado. Las sustituciones de bases se pueden detectar am­
plificando primero la región que contiene el cambio de la base y 
después sondando con un oligonucleótido complementario a una 
región pequeña de la secuencia que se superpone al cambio de 
base. Un simple er ror de base puede afectar en gran medida la 
capacidad del oligonucleótido utilizado como sonda para hibridar 
la secuencia. La detección de base simple se puede multiplicar 
añadiendo oligosondas múltiples, cada una específica para un di­
ferente cambio de base, a una franja de f i l t ro de membrana como 
una matriz de puntos. El producto etiquetado por la PCR puede 
entonces hibridarse a la franja de f i l t ro y tras un desarrollo ade­
cuado, el diseño de puntos positivos y negativos determina el 
genotipo. 

La RCL, que aún no se utiliza rutinariamente, tiene posibles ven­
tajas para la detección de una sola base. Se necesitan cuatro 
oligos, dos flanqueando a la base en cuestión en cada extremo, 
de manera que la ligadura sólo tenga lugar si el desparejamiento 
está presente en el emplazamiento mutado entre los oligos de 
cada extremo. Se utiliza una ligasa termoestable y se efectúa un 
ciclo rápido como en la PCR. De nuevo el rasgo crucial es que 
los productos ligados de cada ciclo actúan como moldes en los 
ciclos subsiguientes, produciendo una reacción exponencial. Las 
reacciones de la RCL se pueden multiplicar como con la PCR. 

La aplicación de estas técnicas hace que sea posible generar per­
files genéticos que identifican a los alelos concretos llevados por 



| 06 Derecho on íe el Proyecto Genoma H u m a n o 

una persona dada. Cuando se identifican alelos asociados a una 
enfermedad, estos perfiles permiten la detección presintómática. 
En el próximo siglo podremos asimismo imaginar la aplicación de 
estos métodos para la predicción de los rasgos humanos en un 
estadio precoz o incluso intraútero. Tales posibilidades plantean 
importantes aspectos éticos que tendrán que ser resueltos en 
última instancia. 



LOS GENES Y LA LIBERTAD HUMANA: 
¿QUE ES LO CARACTERISTICO DE LOS 
CONDICIONAMIENTOS GENETICOS EN RELACION 
CON EL DESTINO DE UNA PERSONA? 

Daniel Wikler 

Catedrático de Etica Médica de la Universidad de Wisconsin. 
Estados Unidos de América. 

Las dolencias normales - u n corazón débil, por ejemplo, o un 
tumor cerebral - limitan la libertad de una persona para hacer lo 
que le place. Los genes también. ¿Por qué habría que pensar que 
la información genética plantea una cuestión característica sobre 
la libertad humana? 

Quizás la respuesta más lógica es que no debería ser así. Los 
genes determinan parcialmente nuestro destino, pero también lo 
hacen las condiciones monogénicas de nuestro cuerpo. La infor­
mación genética no es necesariamente un elemento de predicción 
más poderoso, ni tampoco sus predicciones pueden ser objeto 
en menor medida de acciones de autoprotección por parte de la 
persona. Para estar seguros, las predisposiciones genéticas a una 
enfermedad en particular pueden ser tan imposibles de contra­
rrestar como lo son los efectos retardados de un trauma o una 
enfermedad infecciosa. Estas consideraciones sugieren que los 
avances en la ciencia genética no planteen cuestiones nuevas o 

* Relator. 
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de características diferentes sobre la libertad humana, por lo me­
nos si lo consideramos desde un punto de vista general y teór ico. 
Los genes son atributos físicos como cualesquiera otros cuyo 
conocimiento puede ser utilizado para el bien o para el mal. 

Las falsas creencias o las asociaciones espurias, sin embargo, pue­
den ser especialmente influyentes en el campo de la genética, 
como^bien saben las víctimas de la vieja Eugenesia. Por consiguien­
te, es conveniente detenerse sobre las ideas que son objeto de 
debate en relación con la información genética (aunque sean irra­
cionales). 

Identidad 

Nos definimos a nosotros mismos en general en términos de 
nuestra especie: nuestra familia, nuestros antepasados, nuestra 
gente. Los genes nos unen a su comportamiento, costumbres y 
destino: «Las manzanas no caen lejos del árbol». Por tanto, los 
genes representan la forma en que nuestra libertad se ve limitada 
por el «pasado». 

Esencia 

La doctrina metafísica de la «esencia» y el «accidente» distingue 
entre los atributos de los que uno puede apoderarse o despren­
derse y aquéllos cuya pérdida equivaldría a la propia extinción. 
Consideremos la futilidad de desear haber nacido de padres dis­
tintos (y mejores). Puede que esa persona pudiera ser más feliz, 
pero no habrías sido «tú». Es de total sentido común, sin embar­
go, desear no ser diabético o lisiado. Esa persona podría ser más 
feliz y «serías» tú . Entendemos que nuestros genes son esenciales 
para el ser que somos. Por tanto, los genes determinan quiénes 
somos en el «presente». 

Destino 

El fatalismo es una creencia supersticiosa que a veces se confunde 
con la idea más verosímil del determinismo. El determinismo es 
el simple reconocimiento de la universalidad de la relación cau­
sa-efecto, el gobierno de las leyes de la naturaleza. El fatalismo 
mantiene que determinados sucesos, como nuestra propia muer­
te, ocurrirán en un momento prefijado con independencia de la 
intervención de causas y efectos. 

Quizás debido a la relación de los genes tanto con la identidad 
como con la esencia, puede ser más probable que parezca que 
los genes marcan el destino a una persona más que las enferme­
dades usuales, con independencia de cuál sea su comportamiento. 
Por tanto, los genes están relacionados con nuestro «futuro» y 
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es comprensible que la información genética suscite especialmen­
te «temor», y, asimismo, que pueda contr ibuir más de lo que 
debería a un tratamiento cruel y discriminatorio por parte de los 
demás. 

Ninguna de estas consideraciones debería influir en gente formada 
y racional. Por ejemplo, la mayor parte de la gente hereda la 
cultura de su familia junto con sus genes y resulta muy fácil 
confundir la influencia relativa de ambos factores. La creencia de 
que los genes son una limitación «directa» y característica de 
nuestra libertad es comprensible, pero también poderosa y po-
tencialmente peligrosa. La idea de que los genes representan 
nuestro futuro, nuestro presente y nuestro pasado, - tan to si se 
presenta como una teoría científica o una creencia popular- es 
una materia adecuada para la formación de la sociedad en Bioé­
tica. 





PROYECTO GENOMA HUMANO: 
ULTIMOS AVANCES 

Ann Victoria Thomas 

Abogada. Asesora en la Oficina de Asuntos Jurídicos de la 
Universidad de Kansas. Estados Unidos de América. 

Desde un punto de vista médico, es importante saber por qué 
como seres humanos somos diferentes si todos tenemos los mis­
mos genes. Somos diferentes porque existen pequeñas variacio­
nes en los genes. Conocer la secuencia de los genes y descubrir 
sus variaciones es importante. Ello nos permitiría predecir los 
rasgos de enfermedades al mismo t iempo que los rasgos huma­
nos. 

El genoma por sí solo no determina las variaciones humanas. La 
función cerebral y el entorno influyen en las variaciones. 

Comprender la sorprendente variación de los genes exigirá que 
mejoremos nuestros métodos analíticos actuales multiplicándolos 
por 1.000. Poseemos toda esta diversidad gracias a la evolución. 
Para la supervivencia de las especies es mejor tener una gran 
diversidad. 

Hasta este momento se ha obtenido la secuencia de unos 20.000 
genes de los 100.000 que se calcula que existen. Esperamos que 
la totalidad de los 100.000 genes se conozca en los próximos dos 

* Relatora. 
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años. Por otra parte, calculamos que hay entre doce y quince 
millones de diferencias entre los individuos. Con el t iempo debe­
ríamos ser capaces de determinar qué genes cambian con sucesos 
evolutivos. 

El principal progreso habido en el Proyecto Genoma Humano se 
ha logrado sin avances tecnológicos. La mayor parte del progreso 
procede del uso de robots. El t iempo de desarrollo electroforé-
t ico es el factor que impone límites. Mediante el uso de nuevas 
técnicas es probable que en los próximos dos años se mejore el 
t iempo de secuenciación en dos órdenes de magnitud. 

En el Proyecto Genoma es importante considerar su relación 
con el estudio de los defectos congénitos. La estrategia básica 
para el asesoramiento genético prenatal comprende la necesi­
dad de detectar los factores de riesgo. El descubrimiento de 
este t ipo de información suscitará problemas éticos y jurídicos 
que nos impulsarán a desarrollar códigos legales que aborden 
estas cuestiones. 

C o m e n t a r i o s d e los m o d e r a d o r e s 

Hamilton 0. Smith: Desde un punto de vista médico es importante 
saber por qué como seres humanos somos diferentes si todos 
tenemos los mismos genes. Somos diferentes porque existen pe­
queñas variaciones en los genes. Esto se conoce como polimor­
fismo genético. Dos terceras partes de todos nuestros genes son 
polimórficos a un nivel significativo. El resultado es un número 
incontable de combinaciones posibles. La secuenciación de los 
genes y el descubrimiento de sus variaciones es importante. La 
tecnología para detectar las variaciones está avanzando rápida­
mente. Ello nos permitiría predecir los rasgos de las enfermeda­
des al igual que los rasgos humanos. 

Carleton Gajdusek: El genoma por sí solo no determina las varia­
ciones humanas. La función cerebral y el entorno influyen en las 
variaciones. Por ejemplo, poner un parche en el ojo de un gato 
cambia el modo en que el gato procesa la información. Eso no 
está en los genes. El lenguaje y la cultura estructuran el cerebro. 
Los seres humanos han manipulado a los perros mediante el 
cruce para modificar sus caracteres. Por poner o t ro ejemplo, no 
se puede detectar en el gen al padre de Mozart. A l considerar lo 
que esperamos encontrar de la elaboración del mapa del genoma 
hay que recordar que el genoma no determina todo. 
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C o m e n t a r i o s d e los p a r t i c i p a n t e s e n la m e s a 
r e d o n d a 

Charles R. Cantor: Aunque los mapas de los cromosomas muestran 
que todos somos muy parecidos, el detalle microscópico muestra 
una variedad sorprendente. Comprender esta variedad exige que 
mejoremos nuestros métodos analíticos actuales multiplicándolos 
por un factor de 1.000. ¿Cómo lo haremos? El modelo se en­
cuentra en la ciencia informática. Los ordenadores actuales hacen 
las cosas muy rápidamente y hacen más de una cosa a la vez. Eso 
se llama procesamiento paralelo. La secuenciación por hibridación 
es o t ro avance en la técnica. 

Con los métodos actuales de secuenciación del A D N se pueden 
producir 20.000 pares de bases por trabajador y día. Los mejores 
laboratorios pueden producir a un r i tmo diez veces más rápido, 
pero debería ser posible llegar a I08 pares de bases por científico 
y día. Hay que tener en cuenta que el análisis del A D N (pruebas 
genéticas) no es la respuesta total. Por ejemplo, hay gemelos idén­
ticos discordantes, es decir, gemelos espejo. Tienen genes idénticos, 
pero con imagen especular. Se necesitarían seis veces I016 para 
caracterizar todas las diferencias genéticas. ¿Por qué tenemos toda 
esta diversidad? Esto se debe a la evolución. Para la supervivencia 
de las especies es mejor tener una gran diversidad. La evolución 
no se preocupa por el individuo, sino solamente por la especie. 

Craig Venter: Es difícil distinguir las proteínas humanas de las ani­
males. Los genes son diferentes, pero las proteínas son idénticas. 
Hasta este momento se han secuenciado unos 20.000 genes de 
los 100.000 que se calcula que existen. En 1990 sólo se habían 
secuenciado 2.000. Esperamos que en los próximos dos años se 
conozca la totalidad de los 100.000 genes. Por otra parte, calcu­
lamos que hay entre doce y quince millones de diferencias entre 
individuos. Todas las células del cuerpo tienen los mismos cro­
mosomas, pero cada una los procesa de forma distinta. Por ejem­
plo, las células del corazón se expresan de forma diferente a las 
del hígado. Las células del corazón, de los humanos a los insectos, 
son más parecidas que la§ células del corazón y las del hígado. El 
Instituto de Investigación Genómica (Institute for Genomic Re­
search) utiliza ordenadores paralelos en su investigación y ya se 
han saturado 200 ordenadores. Con el t iempo seremos capaces 
de determinar qué genes cambian con sucesos evolutivos. El Ins­
t i tuto de Investigación Genómica estudia asimismo las normas y 
la ética de la investigación. Hay que tener en cuenta que los seres 
humanos utilizarán cualquier información de que dispongan para 
discriminar. 

Víctor Walter Weedn: El desarrollo tecnológico es una parte im­
portante del Proyecto Genoma Humano. Todavía no ha habido 
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grandes avances tecnológicos en la secuenciación. Los primeros 
secuenciadores automáticos que se comercializaron no se crea­
ron para el Proyecto Genoma. El principal progreso en el Pro­
yecto Genoma Humano se ha realizado sin adelantos tecnológi­
cos. La mayor parte de este progreso se debe al uso de robots. 
El t iempo de desarrollo electroforético es el factor limitador. 
Cuanto mayor es el voltaje que se aplica al gel, más rápida es el 
t iempo de desarrollo. Pero cuanto más voltaje se aplica, más calor 
se produce. Hay que tener presente que «cuanto más pequeño, 
mejor». El gel ultrafino permite un análisis más rápido. Los geles 
capilares son incluso más eficaces y mucho menos caros. El mi-
crochip puede revolucionar la biología molecular. La espectrome­
tría de masas también puede ser una solución. Es probable que 
en los próximos dos años haya un t iempo de secuenciación mayor 
en dos órdenes de magnitud. 

Bartolomé Jaume Roig: En 1534 un médico creó por primera vez 
un mapa anatómico del ser humano. Ahora hemos progresado 
hasta una microvisión del mapa. En el Proyecto Genoma es im­
portante considerar su relación con el estudio de los defectos 
congénitos. Entre el 5 % y el 7 % de los recién nacidos los pade­
cen. Pueden ser malformaciones cromosómicas, hereditarias o 
congénitas. En cuanto a los defectos cromosómicos, se puede 
hacer un diagnóstico prenatal del 100%. En cuanto a las enfer­
medades hereditarias, entre el 1,4 % y el 2 % de todos los recién 
nacidos tienen alguna. Unicamente el 60 % de ellas pueden detec­
tarse antes del nacimiento, como la fibrosis quística y la enferme­
dad de Huntington. En cuanto a las malformaciones congénitas, 
su incidencia es del 3 % al 4 % y entre el 80 % y el 90 % pueden 
tener un diagnóstico prenatal. Lo importante de estas tres cir­
cunstancias es que son responsables del 20 % de la mortalidad de 
niños menores de un año y del 85 % de los abortos espontáneos 
del primer tr imestre. 

Hay distintos niveles de prevención. Puede ser prenatal o posna­
tal. En cuanto a la posnatal, la mejor prevención consistiría en 
tener la máxima información posible sobre la persona. La inves­
tigación posnatal puede detectar los portadores. Toda esta infor­
mación tiene que ser clara, concisa y objetiva cuando se presenta 
a la pareja. Tenemos que respetar la decisión de la pareja. En 
cuanto a las enfermedades neonatales los tratamientos deben ser 
eficaces. 

Hay zonas geográficas en las que se da una mayor incidencia de 
determinadas enfermedades. Por ejemplo, los defectos en el tubo 
neural aparecen con más frecuencia en el Reino Unido. Es tam­
bién importante considerar la frecuencia de los portadores, por 
ejemplo en la enfermedad de Tay Sachs. 
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La estrategia básica para el asesoramiento genético prenatal exige 
la necesidad de detectar los factores de riesgo. Ello comprende 
los antecedentes familiares, la edad y la procedencia étnica. Hay 
dos clases de técnicas de diagnóstico prenatal, unas no invasivas, 
como la ultrasonografía y los rayos X, y otras invasivas, como la 
biopsia del feto o amniocentesis. El descubrimiento de este t ipo 
de información creará problemas éticos y jurídicos que nos obli­
garán a elaborar códigos legales que se ocupen de dichas cues­
tiones. 

Andreas Klepsch: A mediados de la década de 1980 llegó el mo­
mento opor tuno de hacer un esfuerzo coordinado para secuen-
ciar los genes. El objetivo era el genoma en su totalidad. Describir 
el genoma humano requeriría una pila de papel de 72 metros de 
altura. El Proyecto Genoma Humano de la Comunidad Europea 
comenzó en serio a finales de los años ochenta. Tenía varias 
misiones principales. Entre ellas estaba la de mejorar el mapa del 
genoma, las bases de datos, las aplicaciones en Medicina y el mapa 
físico. Una de las condiciones del Proyecto era el libre acceso a 
los recursos por parte de todos los científicos europeos, así 
como el compart ir la información. Del Proyecto se derivan una 
serie de cuestiones jurídicas, económicas y sociales. Por ello, se 
estableció un proyecto para considerar dichas cuestiones jurídi­
cas, económicas y sociales. Como resultado, se publicarán una 
serie de estudios sobre estos temas. Hay áreas de la investigación 
biomédica, como el análisis del genoma humano, la investigación 
en ética biomédica, la mejora del mapa físico, el manejo de datos, 
la secuenciación del A D N y la mejora del mapa genético. Actual­
mente, estamos debatiendo qué hacer en el próximo programa. 
Una pregunta que tenemos que contestar es si tiene sentido ir 
directamente a la secuenciación ahora o dentro de dos años. N o 
tenemos ni idea de para qué sirve el 90 % del A D N humano. Esto 
influye en los proyectos futuros sobre el genoma humano. Nece­
sitamos t rabajar más en la ident i f icación de las funciones 
del A D N . 

D e b a t e 

En el debate que siguió a la mesa redonda se destacaron algunos 
de los puntos siguientes. 

- H a y condiciones genéticas que sólo «se materializan» en ciertos en­
tornos; es decir, pueden no tener ningún efecto en un entorno y ser 
letales en otro. 

- H a y que tener en cuenta que el procesamiento de la información 
por el cerebro está determinado principalmente por el entorno. 



| | 6 £ ' Derecho an te el Proyecto Genoma H u m a n o 

Sabemos muy poco de las proteínas. Para aprender más tenemos 
que estudiar los genes. 

•Muchas plantas creadas por ingeniería genética han sido destruidas 
por microbios patógenos que pueden evolucionar más rápido. Eso 
tiene grandes implicaciones en lo que respecta a la alteración de los 
genomas humanos. 

Los temores sobre la investigación genómica son los mismos que ya 
había antes. Pero cuanto más descubramos, más misterios se plan­
tearán. 

• Desde la conferencia de Valencia, se han producido grandes progre­
sos en el Proyecto. 

•Existe una enorme diferencia entre la terapia genética para una 
persona concreta y el tratar de manipular la estructura genómica de 
una especie. 



COMUNICACIONES 





LAS PERSPECTIVAS DE DIAGNOSTICO DE ADN 
A GRAN ESCALA 

Charles R. Cantor 

Director del Centro para la Investigación Avanzada en 
Biotecnología de la Universidad de Boston. Estados Unidos de 
América. 

( E n c o l a b o r a c i ó n c o n D i e t m a r G r o t h u e s , N a t a s h a 
Broude , T a k e s h i S a n o y C a s s a n d r a L Smith) 

P e r s p e c t i v a 

El proyecto genoma humano se concibió inicialmente como 
una actividad que requeriría quince años para cartografiar y 
secuenciar un genoma humano representativo. Debido a que 
los seres humanos son en general candidatos bastantes escasos 
para la genética experimental, también se acordó cartografiar 
y, en la medida en que los recursos lo permit iéran, determinar 
las secuencias de un grupo de organismos modelo en los que 
la experimentación genética es bastante más fácil. El propósi to 
real detrás de toda esta recogida de información es encontrar 
los 100.000 genes humanos que se calcula que existen y ha­
cerlos accesibles a todos los biólogos interesados para su es­
tud io experimental. Aquí, la ventaja de incluir los organismos 
modelo reside en que los experimentos de knock-out ( romper) 
del gen, una prueba muy poderosa de la supuesta función de 
un gen recién descubierto, son mucho más simples de lo que 
lo serían con un humano, con quien las preocupaciones éticas 
y prácticas sólo permit irían obtener esos datos mediante aná­
lisis retrospect ivo. 
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Para cumplir las metas incialmente fijadas del Proyecto Genoma 
Humano, se calculó que se necesitaría una mejora de por lo 
menos un orden de magnitud en la tecnología de cartografiado 
del genoma y secuenciación del A D N . De hecho, los avances 
iniciales en el desarrollo tecnológico para el análisis del genoma 
humano se han producido con más rapidez de la que preveía este 
plan. En un proyecto que tiene menos de tres años, los últimos 
avances en el cartografiado genético, el cartografiado físico y la 
secuenciación del A D N ya han sido superados, en cada caso, en 
cerca de un orden de magnitud. La mayor parte de este progreso 
ha tenido lugar mediante la optimización de los paradigmas expe­
rimentales preexistentes. Así, por ejemplo, el cartografiado gené­
tico se ve facilitado enormemente por enfoques sistemáticos para 
aislar y caracterizar a los marcadores genéticos altamente infor­
mativos como simples repeticiones de secuencias. La disponibili­
dad de vectores de clonación con capacidad para mayores inser­
ciones y de una variedad de aplicaciones de la reacción en cadena 
de la polimerasa para reducir la complejidad de las muestras de 
A D N mediante la amplificación selectiva de fracciones o elemen­
tos de un genoma concreto supone una gran ayuda para la ela­
boración de los mapas físicos. La secuenciación del A D N se ha 
acelerado y ha avanzado considerablemente gracias a la utilización 
de geles finos, procedimientos de mareaje interno por fluorescen­
cia, un sofíwore de mejor secuenciación y métodos automatizados 
de preparación de muestras. 

Con los instrumentos de que disponemos en la actualidad, el 
proyecto genoma se podría completar con éxito como se diseñó 
originalmente. De hecho, el descubrimiento de genes mediante 
c A D N ofrece la posibilidad de descubrir la mayor parte de los 
genes humanos mucho antes de que se secuencie el grueso del 
genoma. Una forma de considerar estos grandes progresos en 
estrategia y técnicas es que deberíamos utilizarlos para obtener 
tantos genes como sea posible y comenzar a estudiar su biología. 
Aunque esto parece muy atractivo desde muchos puntos de vista, 
no tiene en cuenta que, para comprender realmente la función 
de la mayoría de los genes humanos, necesitaremos ser capaces 
de analizarlos en el contexto de la variabilidad humana que se 
observa. En un escenario ideal nos gustaría poder determinar la 
secuencia de A D N no sólo de un ser humano, sino de cada 
miembro de nuestra especie. Ello nos permitiría sacar el mayor 
partido posible de la riqueza de datos médicos y descriptivos 
existentes a fin de comprender algunos de los extremadamente 
complejos acontecimientos multigénicos que determinan las ca­
racterísticas humanas clave. Esta empresa no es posible con nada 
que se parezca a los procedimientos actuales para el análisis del 
A D N . 
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T e c n o l o g í a f u t u r a 

Varios grupos de investigación han estado explorando esquemas 
nuevos y distintos para el cartografiado y la secuenciación del 
A D N o métodos para acelerar de manera considerable los es­
quemas existentes. Entre ellos se cuentan nuevos métodos de 
clonación, nuevos métodos para cartografiar un mayor número 
de clones y métodos totalmente nuevos para secuenciar el A D N . 
Dada la riqueza de ideas y la considerable inversión que se está 
realizando, parece bastante probable que dentro de una década 
los métodos para la manipulación y secuenciación del A D N sean 
varios órdenes de magnitud más rápidos de lo que son en la 
actualidad. En esta comunicación, pondremos el énfasis en algunos 
de los métodos que nuestros laboratorios utilizan actualmente. 
Sin embargo, a pesar de lo mucho que nos sentimos atraídos por 
estas aplicaciones concretas, no hay ninguna garantía de que nues­
tros enfoques particulares sean los que finalmente resulten ser 
más útiles. No obstante, la exposición de los métodos y de sus 
ventajas potenciales revelará algunas de las consideraciones fun­
damentales y generales que deben tenerse en cuenta en la crea­
ción y optimización de nuevas estrategias para el análisis del 
A D N . 

La magnitud de la tarea que conlleva el diagnóstico de secuenciación 
del A D N a gran escala es pasmosa para las pautas actuales. Un 
cálculo respecto de la variabilidad de dos cromosomas humanos 
cualesquiera es de 0,2 %. Por tanto, dentro de un mismo genoma 
habrá seis millones de diferencias de A D N debido a la heterocigo-
sidad. Se podrían necesitar hasta 12 millones de diferencias de A D N 
para efectuar una comparación completa de dos genomas comple­
tos cualesquiera. En estas comparaciones no basta considerar sólo 
al A D N correspondiente a exones. Muchos alelos de enfermedad 
caen en intrones y realmente no se puede calcular todavía la pre-
valencia de cambios en las secuencias de control o intrones sobre 
el nivel de expresión del gen o la utilización de vías de splidng 
alternos. Por todas estas razones, sería ideal poder desarrollar mé­
todos que caracterizarán todas las diferencias en un genoma dado 
desde una norma convencional. Todavía no se ha descrito un mé­
todo que sólo se centre en las diferencias del A D N . Suponiendo 
que se encuentre ese método, para que la secuenciación de diag­
nóstico de A D N sea económicamente viable, el método tendría 
que permitir que el conjunto de diferencias se encuentre en un 
tiempo menor al de un día de trabajo. Por tanto necesitamos pla­
nificar técnicas de secuenciación de A D N que ofrezcan entre I07 
pares de bases al día (si se pueden destacar las diferencias) hasta 
más de I09 pares de bases al día, si se tienen que secuenciar 
completamente regiones extensas. Estos ritmos son de I02 a I04 
veces más rápidos que lo mejor que se puede hacer con la tecno­
logía actual. Para que estas cifras no resulten ridiculas debemos 



| 22 Derecho on íe el Proyecto G e n o m a H u m a n o 

tener en cuenta que una de las bacterias comunes, la Escherichia 
coli, determina la secuencia de A D N continuamente al r i tmo de 2 x 
I08 pares de bases al día, ya que hace una réplica de su A D N . Si 
simplemente pudiéramos lograr que nos dijera lo que hace, la tarea 
de secuenciar el A D N sería trivial. 

Se pueden concebir dos enfoques generales para lograr grandes 
aumentos en el r i tmo de secuenciación del A D N . El pr imero es 
incrementar drásticamente el r i tmo al que se puede leer la se­
cuencia de una sola cadena de A D N . Entre los métodos poten­
ciales para hacer esto se encuentran la espectrometría de masas 
o la detección de una sola molécula. El segundo método general, 
en el que nos vamos a concentrar aquí, es el análisis paralelo de 
muchas especies diferentes de A D N . La versión más sencilla para 
hacer esto es construir secuenciadores electroforéticos conven­
cionales de A D N con grandes cantidades de pocilios paralelos. 
O t r o método consiste en secuenciar muchas moléculas diferentes 
de A D N como mezcla para hacer un mareaje diferencial. En este 
t ipo de métodos múltiples, los mareajes se pueden aplicar simul­
táneamente, como en el uso de grandes cantidades de f luoroforos 
diferentes, radioisótopos o isótopos de metal estable, o en serie, 
como en el ejemplo de las sucesivas hibridaciones de f i l t ro, ac­
tualmente en uso por varios grupos distintos de investigadores. 

Si se logran grandes incrementos en la velocidad de secuenciación 
del A D N , es importante tener en cuenta que la distinción entre 
los estadios de cartografía y secuenciación en el análisis del A D N 
no desaparece en absoluto. En los análisis actuales del A D N , el 
cartografiado proporciona muestras ordenadas para su secuencia­
ción y la información resultante ayuda a orientar y a subdividir 
los clones empleados en el proyecto actual de secuenciación. En 
la secuenciación comparativa de A D N a gran escala que se nece­
sita para el diagnóstico, la norma de secuencia protot ipo reem­
plaza la necesidad de información cartográfica. Lo que queda del 
mapa es el conjunto de muestras de A D N que se secuenciarán. 
El modo en que se obtendrán y manejarán estas muestras de 
manera ordenada para el análisis de diagnóstico de A D N es una 
gran incógnita. Si, por ejemplo, el método de secuenciación es 
ópt imo con dianas de I03 pares de bases, se deben seleccionar 
y distinguir más de un millón de estas dianas. De momento, la 
única forma concebible de seleccionar estas dianas y purificarlas 
del genoma sin hacer una subclonación extensiva es mediante la 
reacción en cadena de la polimerasa. Queda por ver si se pueden 
diseñar métodos más eficaces en el futuro. 

Las implicaciones de la necesidad de manejar grandes cantidades 
de muestras de A D N nos han llevado a centrar nuestra atención 
en los métodos de cartografiado y secuenciación en los que se 
usa una gran gama de dianas o sondas. En principio, el poder de 
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estos métodos se puede extender casi indefinidamente usando 
una gama cada vez mayor, en la misma forma en que la tecnología 
de los chips de ordenador, hasta la fecha, ha demostrado casi no 
tener fronteras que limiten su expansión. Aunque las gamas ac­
tuales son habitualmente dots sobre fi ltros, seguramente las gamas 
futuras serán más pequeñas y comenzarán a parecerse a los chips 
de silicio que se usan en microelectrónica. Por esta razón, ya es 
una costumbre referirse a estos materiales como chips de mues­
tra o chips de sonda oligonucleotídica. 

Daremos dos ejemplos de los métodos que estamos adoptan­
do para explorar el uso de gamas en análisis más rápidos de 
A D N . El pr imero es un proyecto de cartografiado que se ha 
completado recientemente. Aquí el objet ivo era ordenar una 
genoteca en un cósmido copiada cinco veces, abarcando el 
genoma de la levadura Sdi/zosocchoromyces pombe. Este genoma 
15Mb es aproximadamente la décima parte del tamaño de un 
cromosoma humano típico y nos pareció que era una cota 
excelente con la que probar una nueva estrategia. Los métodos 
convencionales para sondear una gama de cósmidos utilizan 
A D N s relativamente simples como reactivos de hibridación. 
Este t ipo de sondas habitualmente sólo detectarían unos pocos 
cósmidos en la gama. Este es un método adecuado si el obje­
t ivo del experimento es un cósmido que corresponda a una 
sonda concreta de interés. Es un enfoque extraordinariamente 
ineficaz si el objet ivo es ordenar la biblioteca. 

Hemos desarrollado procedimientos para usar muestras muy 
complejas de A D N como sondas. La electroforesis en geles de 
campos de pulsos se utiliza para separar grandes fragmentos de 
A D N del organismo que interesa. Estos se marcan de forma 
radiactiva también y se usan para llevar a cabo una búsqueda 
sobre una gama de cósmidos. Ello permite una asignación muy 
rápida de cósmidos a los cubos que corresponden a fragmentos 
concretos. A continuación se usan separaciones de alta resolución 
de PFG para preparar conjuntos de fragmentos sin solapamientos 
de A D N del genoma de interés. Estas fracciones con este tamaño 
representan agrupaciones de sondas. También se marcan radiac­
tivamente y se utilizan para llevar a cabo el sondeo en la gama. 
Por últ imo, se desarrolla un perfil de hibridación de cada cósmido 
para un panel de 60 a 80 sondas. Se emplea un método de 
probabilidad para examinar los perfiles de cada par de clones a 
fin de calcular la probabilidad de que dos clones se solapen y, si 
lo hacen, para calcular el grado de solapamiento. El método ha 
funcionado extremadamente bien y ha producido un mapa de 28 
mapas cósmidos de Contig con un esfuerzo sorprendentemente 
reducido. Esto es congruente con las expectativas de ordena­
miento cósmido de una biblioteca copiada cinco veces. Se debe­
rían aplicar métodos análogos a las muestras de A D N humano, 
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pero las complicaciones que surgen potencialmente de las secuen­
cias humanas altamente repetidas deberán ser tratadas con efica­
cia y creatividad. 

Para la secuenciación del A D N hemos estado explorando una 
versión modificada de secuenciación por hibridación (SBH). En 
un diseño estándar para la aplicación de la SBH, se construye 
un chip de todos los los oligonucleótidos 4n posibles de lon­
gitud n. El patrón de hibridación de una diana marcada de 
forma radiactiva a este chip revela todos los éntuplos presen­
tes en la secuencia. Esta información permite la reconstrucción 
de la secuencia de A D N a falta de repeticiones. Se pueden 
imaginar estrategias más complejas para reducir las ambigüeda­
des de los puntos de ramificación causadas por las repeticio­
nes. El enfoque convencional de la SBH presenta dos proble­
mas. En pr imer lugar, 4n es un número muy grande para n = 
8 ó 9 y la química física de la hibridación directa de A D N hace 
que sea muy difícil trabajar con ol igonucleótidos menores de 
8. En segundo lugar, para cada emparejamiento perfecto for­
mando dúplex del ol igonucleótido hay tres fallos en cada ex­
t remo o un total de seis en todos. Estos son termodinámica-
mente casi tan estables como el emparejamiento perfecto. De 
ahí que la discriminación de un objet ivo de secuencia preciso 
no sea tan grande como nos gustaría. 

Hemos intentado saltarnos estas dos dificultades básicas con la 
SBH ordinaria aprovechando la hibridación apilada y el empleo de 
encimas de A D N de secuencia específica. En nuestro enfoque, la 
sonda en un A D N de cadena doble con un extremo simple so­
bresaliente de 3'. Debido a la estabilidad termodinámica extra 
proporcionada por el dúplex adyacente, estas sondas sólo nece­
sitan un saliente de base cinco para ofrecer una excelente esta­
bilidad térmica en la hibridación. Eso permite usar chips mucho 
más sencillos. El objetivo se híbrida a un muestrario de estas 
sondas y después se liga en su lugar. Eso garantiza que el extremo 
de 3' del objetivo se lea con mucha precisión. A continuación se 
emplea A D N polimerasa para rellenar el extremo original de 3' 
de la sonda para leer la secuencia adicional sobre la diana. Eso 
también garantiza que el extremo de 5' del objetivo original se 
lea correctamente. Para que este esquema funcione en la práctica, 
la molécula diana debe ser reducida a una sucesión de secuencias 
consecutivas de A D N , como en la secuenciación convencional de 
A D N . Sin embargo, los elementos de esta escalera no necesitan 
ser separados por electroforesis. En su lugar, se separan por 
hibridación y se leen en paralelo. Todavía estamos en el proceso 
de optimizar varios aspectos de este método, pero los resultados 
inicales son muy alentadores. En esencia, lo que hemos hecho ha 
sido crear una estrategia que es un híbrido entre la secuenciación 
convencional de A D N y la SBH. 
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C o n c l u s i o n e s 

Si la secuenciación de A D N a gran escala se convierte en realidad, 
puede que cada uno de nosotros lleve algún día nuestra secuencia 
en un C D Rom o lo que dentro de una década sea conveniente 
para el almacenamiento informatizado masivo. La disponibilidad 
de estas cantidades masivas de datos de secuencia crea una serie 
de problemas jurídicos y éticos complejos. Muchos de ellos de­
rivan del hecho de que, para los usos médicos y biológicos de 
los datos de la secuencia humana, el total es mayor que la suma 
de las partes. Es decir, sólo seremos capaces de utilizar el cono­
cimiento más eficazmente si somos capaces de acceder a los 
datos de secuencia y a la información sobre las caraterísticas 
físicas y de comportamiento de todo el mundo. Claramente, las 
posibilidades de invasión de la intimidad son inmensas. A fin de 
que podamos cosechar las mejoras de asistencia sanitaria que 
resultarán del análisis de estos datos de secuencia, tendremos que 
trazar medidas muy cuidadosas para proteger los derechos de las 
personas. N o hay que subestimar la complejidad de este proble­
ma, ya que cada secuencia contendrá claramente bastante infor­
mación para identificar a cada individuo incluso si tratamos de 
mantener su anonimato. 

Quién tendrá derecho a mirar los datos de secuencia de una 
persona y en qué circunstancias podrá ejercer este derecho son 
sólo algunos de los problemas que tendrán que ser estudiados y, 
finalmente, resueltos. O t r o problema es el de quién será titular 
de los derechos de explotación sobre las variaciones de secuencia 
del A D N individual y los historiales médicos relacionados con él. 
El inmenso problema que presenta esto es que una anormalidad 
en el A D N que se descubra inicialmente en una persona acabe 
resultando finalmente útil para el diagnóstico clínico de una gran 
cantidad de personas. De la misma forma, terapias que se descu­
bran eficaces para una variante genética podrían ser ampliables a 
gran número de personas. Debemos encontrar una fórmula para 
repartir el valor comercial, potencialmente muy importante, de 
este t ipo de información de forma equilibrada entre el descubri­
dor y la fuente. Un punto de vista extremo podría ser un acuerdo 
entre todas las personas para compart ir sus datos genéticos y 
otros relacionados con ellos de manera libre y gratuita, por el 
bien común. Sin embargo, puede que esto no resulte satisfactorio 
para quienes han trabajado o trabajen duro en el futuro para 
descubrir genes alelos de enfermedades. 

Se necesitará intenso tratamiento informático para explotar com­
pletamente la riqueza de los datos de la secuencia de A D N pre­
vistos. Es muy poco probable que esto constituya un cuello de 
botella importante. Aunque la base de datos que se necesita para 
representar toda la diversidad humana parece demasiado grande 
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para los actuales ordenadores, el poder de la informática y la 
capacidad de almacenamiento masivo de cualquier ordenador ha 
ido creciendo a un r i tmo de I04 por década en las últimas tres 
décadas. Nada parece indicar que esta tendencia vaya a amino­
rarse. Por lo tanto, dentro de quince años, con un aumento de 
I06 en la capacidad de procesamiento informático, la información 
necesaria para contener la secuencia de A D N de toda la raza 
humana equivaldrá a unos pocos C D Roms de la tecnología ac­
tual. Por lo tanto, no habrá dificultades desde el punto de vista 
informático para utilizar los datos. Las cuestiones más importan­
tes son las referidas a si seremos capaces de controlar las con­
secuencias sociales y políticas de disponer de todos estos datos. 



PREVENCION DE LOS DEFECTOS CONGENITOS: 
NUEVAS PERSPECTIVAS 

Bartolomé Jaume Roig 

Unidad de Genética del Hospital Universitario Son Dureta de 
Palma de Mallorca. España. 

R e m e m b e r , 
by k n o w i n g a b o u t y o u r genes , 

y o u i nc rease y o u r cho lees , 
l i m i t y o u r chances and 
sa feguard y o u r h e a l t h . 

A . M i l u n s k y , 1989. 

B a s e s m o l e c u l a r e s d e l a h e r e n c i a 

La Genética Humana es la disciplina biológica que trata en el ser 
humano los diversos aspectos de la variabilidad y transmisión de 
esta variabilidad a futuras generaciones -herencia-. Su época de 
esplendor se inicia en 1953 cuando los profesores James Watson 
y Francis Crick descubren en el núcleo de las células el ADN 
(ácido desoxirribonucleico), llamado por algunos el hilo de la vida. 
El A D N nuclear, cuya estructura tridimensional recuerda la de 
una doble hebra en espiral -dob le hél ice- forma junto con un 
t ipo especial de proteínas -protaminas o histonas- el esqueleto 
bioquímico de los 46 cromosomas humanos -23 de origen paterno 
y 23 de origen materno. 

A lo largo de los cromosomas se distribuyen, con una posición 
fija sobre cada cromosoma y contiguos unos junto a otros, los 
genes, unidades fundamentales de la herencia, cuyo número en la 
especie humana oscila entre 50.000 y 100.000 y que pueden en­
contrarse como genes únicos - la gran mayoría-, formar parte de 
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familias génicas (globina, actina, miosina...) o agruparse en super-
familias de genes, como los genes de la inmunidad (inmunoglobu-
linas, receptores T, proteínas histocompatibles...). Los genes, y 
por ende el A D N , están constituidos a su vez por asociaciones 
en cadena de las estructuras bioquímicas conocidas como nucleó-
tidos, en cuya composición intervienen una molécula de azúcar 
(desoxirribosa), una molécula de ácido fosfórico y una molécula 
nitrogenada, denominada base nucleica. 

En el A D N estas bases nucleicas pueden ser de cuatro tipos: 
adenina, citosina, timina y guanina (representadas por sus iniciales, 
A, C, T y G, respectivamente) que al combinarse ordenadamente 
mediante un determinado código, el código genético, descubierto 
por los profesores Severo Ochoa y Marshall Nirenberg en 1956, 
formarán específicos y concretos mensajes genéticos, los cuales 
permitirán no sólo la construcción del armazón proteico de nues­
t r o cuerpo, sino también el progresivo desarrollo de todas las 
funciones asociadas a nuestro organismo desde la concepción de 
nuestra célula primigenia. 

La molécula del A D N humano está compuesta por aproximada­
mente 3.000 millones de pares de bases nucleicas (doble espiral) 
que están distribuidas a lo largo de estos 46 cromosomas, tal 
como ya se ha comentado en párrafos anteriores. Así, mientras 
el mayor cromosoma de nuestra dotación genética, el cromoso­
ma I, tiene alrededor de 249 millones de pares de bases, el 
menor de ellos, el cromosoma 2 1 , únicamente tiene 48 millones. 

Sin embargo, aproximadamente el 90-95 % del A D N contenido 
en el núcleo celular no codifica para ningún t ipo de proteína 
( A D N no codificador). Unicamente alrededor de un 5 % del A D N 
codifica los diferentes tipos de proteínas (estructurales, funciona­
les y reguladoras), es decir, expresa algún gen. Este A D N no 
codificador se encuentra en su mayor parte separando físicamente 
los genes unos de otros (secuencias intergénicas); y una parte 
menor de este A D N no codificador se halla disperso en el inte­
r ior de los propios genes, son los llamados intrones, secuencias 
génicas que separan y se distinguen de las secuencias génicas 
realmente codificantes, los exones. La función del A D N no codi­
ficador es actualmente desconocida, si bien se ha relacionado con 
mecanismos evolutivos. 

En relación al A D N es necesario recordar que también existe 
fuera del núcleo celular, concretamente en las mitocondrias, si 
bien el A D N mitocondrial se rige por un código genético que 
presenta ciertas diferencias con el código que regula el A D N 
nuclear. Los genes mitocondriales por otra parte, además de ser 
básicamente codificadores de proteínas de t ipo energético y no 
tener gran cantidad de A D N no codificador, son de herencia 
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materna debido a específicos mecanismos que se producen en el 
momento de la fertilización del óvulo por el espermatozoide. 

Sin embargo, la molécula de A D N , que era considerada en un 
principio inalterable, se ha podido comprobar que está sujeta a 
cambios o mutaciones en su estructura bioquímica y, aunque la 
mayor parte de estos cambios mutacionales son espontáneos e 
inexplicables, ciertos factores como los agentes químicos o radia­
ciones ionizantes pueden incrementar dicha frecuencia mutacio-
nal, que en ausencia de dichos factores ambientales se evalúa 
aproximadamente en un cambio mutacional cada I09- I0l0pares 
de bases. 

De esta forma, un gen cualquiera de los 50.000 a 100.000 que 
posee el genoma humano, cuyo tamaño puede oscilar en prome­
dio entre un millar a varios cientos de miles de pares de bases 
-existen incluso genes de más de un millón de pares de bases-
puede que no funcione correctamente porque no esté presente 
en parte, en su totalidad, o por tener alguna lesión molecular 
(mutación puntual, inserción, inversión...) que, afectando a una o 
más bases nucleicas e incluso a grandes fragmentos cromosómi-
cos, altere el mensaje genético de dicho gen, ya sea a nivel del 
propio A D N o en procesos como la síntesis proteica o la répli-
cación, impidiendo con ello su normal función celular. Esta dis­
función celular desencadena la aparición de un error o defecto 
genético. 

D e f e c t o s c o n g é n í t o s 

Los defectos congénitos, definidos por la Organización Mundial 
de la Salud (OMS) en 1982 como «cualquier anomalía del desa­
rrol lo morfológico, estructural, funcional y/o molecular, presente 
al nacer o con una expresión más tardía, externa o interna, fa­
miliar o esporádica, hereditaria (se transmite a la descendencia) 
o no, única o múltiple», constituyen por muchos motivos uno de 
los capítulos más importantes de la patología humana. Aproxima­
damente del 5-6 % de todos los recién nacidos vivos presentan 
algún tipo de defecto congénito (alteración cromosómica —I %—, 
enfermedad hereditaria monogénica -1,4 %- y/o malformación 
congénita - 3 %- ) pudiendo tener éstos un origen genético (génico 
o cromosómico), ambiental, multifactorial (genético-ambiental) u 
oncogenético (tabla I, pág. 130). 

Hoy en día, en los países desarrollados se ha comprobado esta­
dísticamente que, gracias a la mejora en el control de las enfer­
medades de origen infeccioso-nutricional, la principal causa de 
muerte dentro del primer año de vida está producida por una 
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malformación o enfermedad con base parcial o totalmente gené­
tica lo que supone un 20 % de los casos. Estos defectos congé-
nitos son a su vez responsables de aproximadamente un 30-40 % 
de los ingresos pediátricos hospitalarios, confirmándose por otra 
parte la existencia de una alteración cromosómica o morfológica 
en un 85 % de los abortos del primer tr imestre de gestación 
siendo por ello una de las principales causas de infertilidad. 

Estos datos epidemiológicos demuestran la importancia que los 
defectos congénitos tienen a nivel sanitario habiéndose por ello 
desarrollado en los últimos años diferentes programas de salud 
encaminados principalmente al asesoramiento genético así como 
a la detección precoz, diagnóstico postnatal y al diagnóstico pre­
natal de aquellas alteraciones cromosómicas, metabólicas, mole­
culares, embriopáticas o de cualquier o t ro t ipo que puedan ser 
causa de deter ioro psíquico o somático. 

T A B L A I 
Incidencia de los principales defectos congénitos 
en la población general 

Incidencia 
(recién nacidos vivos) 

A) Alteraciones cromosómicas, 

Sindrome de Down (trisomía 21) 
Sindrome de Edwards (trisomía 18) 
Sindrome de Patau (trisomía 13) 
Síndrome de Klinefelter (47, X X Y ) 
Síndrome de Turner (45, X ) 
Triple X (47, X X X ) 

B) Enfermedades hereditarias monogénicas. 

Dominantes 
C o r e a de Huntington 
Hipercoiesterolemía familiar 
Reces/Vos 
Fibrosis quística 
Fenilcetonuria 
Ligados al sexo (cromosomo X ) 
Distrofia muscular de Duchenne 
Hemofilia A 

C ) Malformaciones congénitas 

Sistema cardiovascular 
Extremidades 
Espina bífida/Anencefalia 
Estenosis pilórica 

1/600-1/700 
1/3.500 
1/5.000 
1/1.000 varones 
1/3.500 mujeres 
1/1.000 mujeres 

1/2.000 
2/1.000 

1/2.000-1/2.500 
l/l 1.000 

3/10.000 varones 
2/10.000 varones 

40-96/10.000 
40-80/10.000 
18-50/10.000 
0,3/100 

FUENTE Roya! Co l lege o f Physlcians o f L o n d o n , 1989. 
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D i a g n ó s t i c o d e los d e f e c t o s c o n g é n i t o s 

/ . Diagnóstico neonatal y postnatal 
(detección de portadores) 

Los avances que se han producido en las biotecnologías aplicadas 
a la medicina clínica han permitido, en los últimos años, realizar 
tras el nacimiento detecciones masivas para el diagnóstico neonatal 
precoz de individuos afectos de ciertas enfermedades hereditarias 
(neonatal screening). Ello es posible cuando la incidencia de la en­
fermedad a detectar es alta, la tecnología a emplear es asequible 
(técnica y económicamente hablando), existe un fácil acceso a la 
población a estudiar así como un eficaz tratamiento de la enfer­
medad. Esta detección de neonatos afectos, política adoptada por 
la mayor parte de los países desarrollados, se fundamenta princi­
palmente en permitir un tratamiento precoz del afecto, evitando 
así la aparición de retraso mental como sucede en la fenilceto-
nuria (1/11.000 neonatos) o en el hipot i roidismo congénito 
(1/4.000 neonatos). 

Otras anomalías metabólicas, cuya detección precoz está reco­
mendada por la Organización Mundial de la Salud, son la hiper-
fenilalalinemia y el jarabe de arce si bien, en ciertos casos, como 
en la hiperplasia suprarrenal congénita, la distrofia muscular de 
Duchenne, la drepanocitosis o la fibrosis quística se ha cuestio­
nado la validez de este t ipo de detección debido al posible diag­
nóstico de falsos positivos o negativos, e incluso por no existir 
actualmente una terapia definitiva para muchos de estos procesos 
patológicos. 

Sin embargo, el diagnóstico de un individuo afecto, a través de 
estos programas de detección neonatal, suministra una informa­
ción privilegiada a las parejas: el potencial riesgo de recurrencia 
de dicha patología en futuras gestaciones, riesgo que deberá ser 
evaluado mediante el asesoramiento genético. 

Por otra parte, el desarrollo de programas de detección de porta­
dores (diagnóstico postnatal) de determinadas enfermedades gené­
ticas permite un doble objetivo: informar al individuo portador sus 
específicos y personales riesgos así como ofrecerle futuras opciones 
(diagnóstico prenatal, adopción, inseminación artificial...). Este tipo 
de programas se inició en la década de los años setenta en ciertas 
comunidades en las que por razones geográficas, religiosas y/o ét­
nicas existía, en comparación con la población general, una mayor 
incidencia de ciertas enfermedades hereditarias. 

De esta forma se puede observar que, en ciertos casos, el riesgo 
de que un individuo esté afecto o sea portador de una determi-
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nada enfermedad hereditaria depende, en gran parte, de su origen 
étnico (tablas II y III). 

Y, en este caso, al igual que en el diagnóstico neonatal, deben 
existir unos requisitos mínimos para la realización de una correcta 
detección de portadores de una enfermedad hereditaria: a) exac­
to conocimiento de su patrón de herencia; b) perfecta caracteri­
zación del grupo geográfico, religioso y/o étnico con riesgo ele­
vado de presentar dicha enfermedad; c) existencia de un método 
diagnóstico, rápido, eficaz, simple, automatizado y de bajo coste 
económico; d) posibilidad de diagnóstico prenatal. Por todo ello, 
el futuro de la detección postnatal (neonatal-portadores) al estar 
focalizada hacia la prevención de la patología genética está clara­
mente vinculado al desarrollo del Proyecto Genoma Humano, ya 
que el número de enfermedades genéticas que pueden ser diag­
nosticadas precozmente se halla en continuo aumento gracias a 
la progresiva caracterización e identificación génicas. 

T A B L A II 
Incidencia de algunas enfermedades hereditar ias 
en diferentes grupos étnicos o geográficos 

Enfermedad hereditaria 

Drepanocitosis (población negra americana) 
Drepanocitosis (población negra africana) 
Talasemia (población negra) 
Talasemia (Grecia-Italia) 
Fibrosis quística (población caucasoide) 
Tay-Sachs (Ashkenacitas) 
Fiebre Mediterránea Familiar (Sefarditas) 

Incidencia 
(recién nacidos vivos) 

1/400 
1/40 
8/1.000 
1/400 
1/2.500 
1/3.600 
1/8.000 

FUENTE: Cholees, not chances. A . Mi lunsky, 1987. 

T A B L A III 
Incidencia de individuos portadores de algunas 
enfermedades heredi tar ias en diferentes grupos 
étnicos o geográficos 

Enfermedad hereditaria Incidencia 
(portadores) 

Drepanocitosis (población negra) 
Fibrosis quística (población caucasoide) 
Fenilcetonuria (población caucasoide) 
Tay-Sachs (AshKenacitas) 
Porfiria (población caucasoide sudafricana) 
Talasemia (Grecia-Italia) 

1/12 
1/25 
1/80 
1/30 
1/330 
1/10 

FUENTE: Cholees, not chances. A . Mi lunsky, 1987. 
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2. Diagnóstico prenatal 

Desgraciadamente, en muy pocos casos existe en estos momen­
tos una terapia eficaz (cirugía, farmacología...) para la mayor parte 
de los defectos congénitos. Por ello, debido no sólo al riesgo de 
recurrencia que tienen las parejas con un hijo previo afecto, sino 
el riesgo innato de cualquier individuo a tener descedencia con un 
defecto congénito, el diagnóstico prenatal se plantea en la con­
sulta de osesorom/ento genético pregestacional, prenatal y/o postnatal 
como una de las opciones a las que podría acceder una determi­
nada pareja al no existir ninguna gestación que esté exenta de 
riesgo genético. 

A través, pues, de los diferentes tipos de asesoramiento genético 
y dadas sus peculiares características (confidencial, no coercitivo, 
claro, conciso, objetivo y respetuoso con la decisión y autonomía 
del/de los consultante(s)), se dará una completa información al/a 
los consultante(s) que le(s) permita asimilar y comprender per­
fectamente los diferentes aspectos relacionados con la enferme­
dad o el motivo de consulta genética (naturaleza y pronóstico del 
defecto congénito, riesgo y recurrencia, posibilidades y técnicas 
diagnósticas, fiabilidad de las pruebas, opciones...). 

En términos generales, la estrategia básica del diagnóstico prenatal 
consiste inicialmente en establecer unos grupos de riesgo a partir 
de la identificación de aquellos individuos y/o parejas con riesgo 
genético superior al normal. Este nivel de detección, además de 
incluir métodos diagnósticos inócuos, simples, reproducibles y 
baratos, debe tener un gran nivel discriminatorio y baja tasa de 
falsos positivos, siendo fundamental tener una serie de criterios 
de selección que permitan discernir aquellos casos de mayor ries­
go (tabla IV, pág. 134). 

Estos criterios de selección permitirán, además, agrupar a los 
individuos y/o parejas consultantes en tres diferentes grupos se­
gún su riesgo teór ico de tener descendencia afecta de un defecto 
genético en general. 

a) RIESGO BAJO (< o = 1/100). 

-Mu je res de edad menor o igual a treinta y ocho años. 
- Parejas con un hijo previo afecto de una trisomía simple 

(trisomía 2 1 , trisomía 18, trisomía 13...). 
- Parejas con un familiar de primer grado con un Defecto de 

Tubo Neural (DTN) . 

b) RIESGO M O D E R A D O (I/20-1/100). 

-Mu je res de edad superior o igual a treinta y nueve años. 
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- Padre portador de una translocación (grupos cromosómi-
cos D/G o G/G). 

- Hijo previo con un D T N . 
- U n o de los progenitores presenta espina bífida corregida. 

c) RIESGO A L T O (1/20 o mayor). 

-Mu je res de edad superior o igual de cuarenta años. 
- A m b o s progenitores son portadores de una enfermedad de 

herencia autosómica recesiva. 
- U n o de los progenitores está afecto de una enfermedad 

autosómica dominante. 
- Madres portadoras de una enfermedad de herencia ligada 

al cromosoma X. 
- Parejas con dos o más hijos afectos de un D T N . 
- M a d r e portadora de una translocación (grupos cromosó-

micos D/G o G/G). 
- A m b o s progenitores son portadores equilibrados de una 

cromosomopatía (deleción-inserción). 

T A B L A IV 
Principales cr i ter ios de selección en la detección 
pr imar ia de las personas, parejas o grupos con m a y o r 
riesgo de presentar un defecto congénito. 

Historia familiar positiva (hijo previo y/o antecedentes familiares) 
Abortos espontáneos de repetición 
Edad de los progenitores 
Infecciones víricas (varicela, citomegalovirus...) ^ 
Procedencia étnica-geográfica-religiosa (talasemia, Tay-Sachs, D T N ... 
Diabetes materna 
Grupo Rh-
Anormales valores de AFPSM 
Exploración ecográfica positiva 
Progenitor portador/a de anomalía cromosómica 
Progenitor portador/a de enfermedad hereditaria 
Factores potencialmente teratogénicos (radiación, alcohol, drogas...) 
Consanguinidad 

1 D T N : Defecto de Tubo Neural. 
2 AFPSM: Alfafetoproteína en Suero Materno. 

Evidentemente, si bien los criterios de selección y los grupos de 
riesgo permitirán una criba de los defectos genéticos en general, 
las estrategias diagnósticas finales dependerán del t ipo específico 
de defecto congénito a detectar. 

A) Riesgo de alteraciones cromosómicas 
a) Edad de los progenitores. Se ha observado científicamente 

que la aparición de ciertas alteraciones cromosómicas 
(trisomía 13, trisomía 18, tr iple X y Síndrome de Kline-
felter), está correlacionada con la edad materna avanzada 
(= o 35 años), siendo el Síndrome de Down (trisomía 
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21) donde dicha correlación resulta más evidente (ta­
bla V). 

De igual forma, estadísticas danesas señalan que las mu­
jeres menores de treinta y cinco años cuya pareja tiene 
cincuenta y cinco o más años tienen un riesgo del I % 
de tener descendencia con una anomalía cromosómica. 

T A B L A V 
Incidencia del S índrome de D o w n y las anomalías 
cromosómicas ( totales) en la amniocentesís 
( + / - I 5 - I 6 semanas de gestación) 

Edad materna 
(años) 

Síndrome de Down 
(trisomía 21) 

Total anomalías 
cromosómicas 

33 
34 
35 
36 
37 
38 
39 
40 
42 
44 
46 
48 

1/417 
1/323 
1/250 
1/192 
1/149 
l/l 15 
1/89 
1/69 
1/42 
1/25 
1/15 
1/9 

1/185 
1/154 
1/125 
1/101 
1/82 
1/66 
1/53 
1/42 
1/27 
1/17 
1/10 
1/6 

FUENTE: E. H o o k , A lbany Medical Co l lege , N u e v a Y o r k . 

b) Progenitor portador/a de una anomalía cromosómica. Esta­
dísticamente hablando, 1/500 individuos es portador de 
una anomalía cromosómica que puede transmitir con alta 
frecuencia a su progenie. Si bien una detección general 
de anomalías cromosómicas es prácticamente imposible 
de realizar por diferentes motivos (número de individuos 
a estudiar, coste económico...), se aconseja, a fin de de­
tectar esa posible anomalía, la realización de un cariotipo 
(estudio cromosómico) cuando existe en uno de los pro­
genitores sospecha clínica de una determinada alteración 
cromosómica, bien por una historia familiar positiva (hijo 
previo afecto o antecedentes familiares), abortos espon­
táneos de repetición y/o infertilidad. 
Si la anomalía cromosómica detectada en el caso afecto 
es una translocación o mosaicismo, deberán estudiarse 
ambos progenitores para ver cuál ha podido ser el or i ­
gen de la anomalía. Una vez descubierto el origen de la 
misma obligará al estudio de la rama familiar afectada 
(paterna o materna), permitiendo así detectar otros in­
dividuos portadores. 

c) Hijo previo con una anomalía cromosómica. La pareja con 
un hijo previo afecto de una cromosomopatía tiene un 
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grado variable de recurrencia de la misma, que depen­
derá del t ipo de anomalía citogenética y cromosoma in­
volucrado, de ahí su pertenencia a este determinado gru­
po de riesgo. 

d) Marcadores bioquímicos de cromosomopatías. En el caso de 
cierto t ipo de alteraciones cromosómicas, especialmente 
en el Síndrome de Down, se ha observado, para una 
determinada edad gestacional, una marcada correlación 
entre la presencia de la cromosomopatía y unos niveles 
bajos en suero materno de AFP (Alfafetoproteína) y de 
estriol inconjugado, así como altos valores de la fracción 
(3 de la gonadotrofina coriónica humana también en sue­
ro materno. 

B) Riesgo de enfermedades hereditarias 
En este caso, la estrategia básica a seguir es el diagnóstico de 
portadores de la enfermedad hereditaria a detectar, a ser posible 
mediante un estudio previo a la gestación (análisis prospectivo). 
Sin embargo, el principal factor limitante en esta detección de 
portadores es el modo de herencia (dominante, recesiva y ligada 
al sexo) de las más de 5.000 enfermedades hereditarias actual­
mente descritas (Mendelian inheritance in man, V. A. McKusick, 
1992). Ahora bien, gracias a las técnicas de biología molecular, se 
está incrementando paulatinamente el número de entidades pa­
tológicas con posibilidad de detección (tabla VI, pág. 137). 

De esta forma, si bien existe actualmente la posibilidad de detec­
tar individuos portadores de ciertas enfermedades hereditarias a 
partir de una historia familiar positiva (distrofia muscular de Du-
chenne, hemofilia...), sólo se puede ofrecer una detección de por­
tadores a nivel de toda la población en los casos de las hemo-
globinopatías y la enfermedad de Tay-Sachs. El camino es difícil, 
así por ejemplo, si bien se creía posible la detección sistemática 
en la población general de portadores de la fibrosis quística (FQ) 
tras el aislamiento y caracterización del gen FQ a finales de 1989, 
ciertos factores, como la gran heterogeneidad mutacional que 
presenta este gen en diferentes poblaciones caucasoides, hacen 
que, por el momento, la detección de portadores quede circuns­
crita en la mayoría de los casos a las familias del caso afecto. 

C ) Riesgo de malformaciones congénitas 
a) Al ser el virus de la varicela, dentro de las causas infec­

ciosas, uno de los principales agentes malformativos, de­
be asegurarse prioritariamente, la inmunidad materna an­
tes de una gestación con la finalidad de prevenir una 
posible malformación congénita. 
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T A B L A VI 
Enfermedades hereditarias diagnosticables medíante 
técnicas de biología molecular (J. D. Goldberg, 1990) 

Defecto Herencia Cromosoma 

Deficiencia de alfa-antitripsina 
Alfa-talasemia 
Enfermedad poliquística renal del adulto 
m p o i ) 
p-talasemia 
Hiperplasia adrenal congénita 
Fibrosis quística 
Distrofia muscular Duchenne-Becker 
Enfermedad de Alzheimer (familiar) 
Hipercolesterolemia familiar 
Poliposis de colon familiar 
Síndrome del X frágil 
Síndrome de Gardner 
Hemoglobina Se 
Hemofilia A 
Hemofilia B 
Enfermedad de Huntington 
Neoplasia endocrina múltiple tipo I 
Neoplasia endocrina múltiple tipo lia 
Distrofia miotónica 
Neurofibromatosis tipo I 
Neurofibromatosis tipo II 
Enfermedad de Norrie 
Deficiencia de ornitina transcarbamilasa 
Fenilcetonuria 
Retinoblastoma 
Anemia falciforme 
Enfermedad de Tay-Sachs 
Síndrome de Von Hippel-Lindau 
Síndrome de Wiskott-Aldrich 

A R 
A R 

A D 
A R 
A R 
A R 
L X R 
A D 
A D 
A D 
L X R 
A D 
A R 
L X R 
L X R 
A D 
A D 
A D 
A D 
A D 
A D 
L X R 
L X R 
A R 
A D 
A R 
A R 
A D 
L X R 

14 
16 

16 
I I 
6 
7 

X 
21 
19 
5 

X 
5 

I I 
X 
X 
4 

I I 
10 
19 
17 
22 
X 
X 
12 
13 
I I 
5 
3 

X 

AR: A u t o s ó m i c a recesiva; A D : A u t o s ó m i c a d o m i n a n t e ; LXR: Ligada al X recesiva. 

b) La estimación entre la 16-18 semanas de gestación de un 
nivel alto (superior del percentil 95-97) de alfafetopro-
teína en suero materno (AFPSM), lo que supone un 
3-5 % de las gestantes, en ciertos casos puede ser un 
valor indirecto de posible existencia de un Defecto de 
Tubo Neural (DTN) , recomendándose, en esa situación, 
una ecografía de aito poder resolutivo. Si no fuera ob­
servado un defecto congénito, se plantearía la realización 
de una amniocentesis para valorar el nivel de AFP en el 
propio líquido amniótico (AFPLA), que de ser alto impli­
caría muy probablemente la presencia de espina bífida. 

Sin embargo, los altos valores de AFPLA pueden deberse 
también a un incorrecto cierre de la pared abdominal 
(onfalocele) o a una filtración anómala a través de riñón 
(nefrosis congénita). Por esto, y para una precisa identi­
ficación del origen de la pérdida o salida de la AFP fetal 
hallada en el líquido amniótico, se valora además un en­
zima característico del sistema nervioso central, la ace-
tilcolinesterasa, cuya presencia, en ausencia de contami-
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nación por sangre fetal, permite dilucidar más del 90 % 
de estas dudas diagnósticas, señalando las estadísticas 
que el nivel de detección de los D T N en 100.000 em­
barazos controlados, gracias a la acción combinada de la 
AFPSM-AFPLA y la realización de una ecografía de alta 
resolución, permit ió diagnosticar más del 99 % de este 
t ipo de defectos congénitos (80-90 % de espinas bífidas 
y aproximadamente 100 % de anencefalias). 

Afortunadamente, aunque la gran mayoría de gestantes 
con altos niveles de AFPSM tienen posteriormente nor­
males observaciones ecográficas y de AFPLA en el Cen­
t r o de Genética Humana de la Universidad de Boston se 
ha comprobado en ellas una mayor proporción de ges­
taciones de alto riesgo (muerte fetal, mortinatos, parto 
prematuro...), permitiendo con esta temprana detección 
un mejor seguimiento y monitorización de las mismas. 

c) Sin lugar a dudas, será, la valoración del estado fetal 
mediante la realización de ecografías básicas y de alta 
resolución en diferentes estadios de la gestación el mé­
todo de detección más eficaz de malformaciones congé-
nitas tanto en aquellas familias con antecedentes como 
en aquellas con sospecha clínica de posible proceso mal-
formativo (diabetes materna...) (figura I ) . 

F IGURA i 
Estrategia diagnóstica de la malformaciones congénitas 
mediante ecografía (j. M. Carrera, 1992) 

Gestaciones 

Bajo riesgo malformativo Alto riesgo malformativo 

1 1 
Ecografía NIVEL I • Exploración ecográfica—•Ecografía NIVEL II —i 

( l¿ -20 semanas) Ecografía NIVEL III «- I 

2.1. Técnicas de diagnóstico prenatal 
Las técnicas o estrategias empleadas en el diagnóstico prenatal de 
los diferentes defectos congénitos pueden ser clasificadas en dos 
grandes grupos: técnicas no invasivas e invasivas. 

A) Técnicas no invasivas 
a) Ecografia-Ultrasonografía. Permite la visualización del fe­

to mediante ultrasonidos y no supone peligro ni para la 
madre ni para el feto, pudiendo ser diagnosticadas un 
gran número de malformaciones congénitas (tabla VII, 
pág. 139). 
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T A B L A VII 
Principales malformaciones congénitas detectadas 
por ecografía-ultrasonografía (J. M. Connor y M. A. 
Ferguson-Smith, 1991) 

- Sistema nervioso central 
Anencefalia, espina bífida, hidrocefalia, microcefalia, encefálocele. 

- Extremidades 
Polidactilia, osteogénesis imperfecta, acortamiento y deformidad de extre­
midades 

- Corazón 
Severos defectos cardiacos 

- Riñon 
Agenesis renal, enfermedad poliquística renal 

- Tracto gastrointestinal 
Atresia duodenal, defecto anterior de la pared abdominal, hernia diafrag-
mática 

b) Radiografía. Sólo se emplea ocasionalmente en el diag­
nóstico prenatal de específicas anormalidades óseas co­
mo la displasia esquelética y la osteopetrosis, observables 
de forma óptima a las 20 semanas de gestación. 

c) Marcadores bioquímicos prenatales de cromosomopotías y 
Defectos de Tubo Neural (DTN). Valoración en el suero 
materno en una específica edad gestacional de ciertos 
marcadores bioquímicos que en determinados casos 
pueden ser orientativos de ciertas patologías. 

B) Técnicas invasivas 
A diferencia de las anteriores debido a la metodología requerida 
para su realización presentan un cierto riesgo -di ferente para 
cada una de ellas- para la madre y/o el feto (tabla VIII, pág. 141). 

a) Biopsia de vellosidades coriónicas. Supone la extracción, 
vía transabdominal o transcervical, de una muestra de 
vellosidades coriónicas (idéntica dotación genética que el 
feto) bajo control ecográfico y sin necesidad de anestesia 
en una edad gestacional situada en promedio entre las 8 
y 12 semanas de gestación. Cada biopsia proporciona 
aproximadamente entre 15 y 20 mg de vellosidades co­
riónicas que se emplearán para conocer el sexo fetal, el 
cariotipo así como para estudios bioquímicos y molecu­
lares. Debido a la precocidad del estudio, los riesgos de 
pérdida fetal (2-4 %) son mayores que en la amniocen-
tesis (0,5-1 %), si bien el riesgo de infecciones es muy 
bajo (1-3/1.000). En los últimos años se ha asistido hacia 
una utilización progresiva de la vía transabdominal frente 
a la vía transcervical, principalmente por el menor riesgo 
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de pérdida fetal y en ciertos centros se ha ensayado la 
realización de la biopsia corial ultraprecoz (menos de 9 
semanas de gestación). 

b) Amniocentesis. La amniocentesis supone la obtención, en 
condiciones asépticas y bajo estricto control ecográfico 
-localización fetal y placentaria-, de un cierto volumen 
de líquido amniótico (LA) por punción transabdominal 
de la cavidad amniótica (riesgo de infecciones: 1/1.000). 

Esta técnica, si bien se realiza por término medio a las 
15-16 semanas de gestación, cuando la relación entre 
células fetales viables y no viables incluidas en dicho lí­
quido amniótico es máxima, puede también realizarse en 
épocas más precoces: amniocentesis ultraprecoz (menos 
de 15 semanas de gestación). Estas células fetales del LA 
proceden de la desescamación de la piel, del t racto gas­
trointestinal y del sistema urinario fetal. A partir del lí­
quido amniótico extraído (10-20 mi) se podrán realizar 
ciertos análisis (sexo fetal, cariotipo, ensayos bioquími­
cos, valoración de la AFPLA y estudios moleculares) que, 
en diferentes condiciones de estudio (cultivo celular, ex­
tracción A D N , cuantificación enzimática...), permitirán 
diagnosticar la posible existencia de un defecto genético. 
En la actualidad se están desarrollando nuevas técnicas 
menos agresivas y de menos requerimiento de muestra 
(microfiltración de mínimo volumen de líquido amnióti-
co). 

c) Fetoscopia. Esta técnica permite la visualización directa 
del feto gracias al empleo de un endoscopio o fetosco-
pio, introducido en el útero a través de la pared abdo­
minal con administración de anestesia local y control 
ecográfico. Permite, en una edad gestacional superior a 
las 17 semanas, la obtención de sangre, piel o tejidos 
fetales para diagnóstico o confirmación diagnóstica de 
enfermedades como las anemias hemolíticas hereditarias, 
ciertos síndromes inmunológicos o en los mosaicos cro-
mosómicos. 

Este método invasivo, al presentar mayores riesgos de pér­
dida fetal (3-6 %) y de parto prematuro (10%) que en el 
caso anterior, queda reservado habitualmente a la preven­
ción de defectos congénitos con un riesgo medio situado 
entre el 25 y 50 %. 

d) Funiculocentesis. Gracias a esta técnica, bajo cont ro l 
ecográfico, se puede obtener también sangre fetal, por 
punción del cordón umbilical (inserción placentaria) a 
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través de la pared abdominal externa. La mayoría de funl-
culocentesis se realizan a partir de las 20 semanas de ges­
tación, habiéndose ya descrito algunos casos dentro del 
primer trimestre ((3-talasemias), requiriéndose en ambos 
casos, antes de la realización de cualquier tipo de análisis, 
una confirmación de la exacta procedencia de la sangre 
(materna o fetal). La sangre fetal, en este caso, se empleará 
principalmente para una confirmación diagnóstica, un diag­
nóstico tardío o para el estudio de cierto tipo de infeccio­
nes o anomalías hematológicas. Es hoy en día un método 
de muestreo de sangre fetal alternativo a la fetoscopia. 

T A B L A VIII 
Principales riesgos asociados a los métodos de 
diagnóstico prenatal invasivo 

Biopsis de corion Amniocentesis Fetoscopia Funiculocentesis 

M u e r t e e m b r i o ­
naria 
Aborto espontáneo 
Infección intraute­
rina 

Isoinmunización Rh 
Malformación fetal 

Bandas amnióticas 

Parto prematuro 
D e s p r e n d i m i e n t o 
de la placenta 
Rotura membranas 
Placenta previa y 
accreta 
Pérdida LA 

Pérdida fetal 

Lesiones fetales 
Infección fetal 

Muerte materna 
Hemorragia mater­
na 
Contracciones 
útero 
Infección materna 
Perforación visce­
ral 
Isoinmunización Rh 

Parto prematuro 

Hemorragia 
Infección 

Pérdida LA 
Lesión materna 

Lesión fetal 

Lesión placenta 

Infección 

Parto prematuro 'arto p 
Pérdida fetal 

LA: L íqu ido A m n i ó t i c o . 
FUENTE: Diagnóstico prenatal, J. M. C a r r e r a , 1987. 

2.2. Perspect/Vos en el diagnóstico prenatal 
En los últimos años el diagnóstico prenatal, gracias al progresivo 
desarrollo de técnicas y metodologías, que han permitido una 
mayor accesibilidad fetal, y al equipo multidisciplinario que le de­
dica su labor en constante reciclaje (ecografistas, citogenetistas, 
obstetras, bioquímicos, biólogos moleculares...) ha permitido ele­
var el grado de detección de los defectos congénitos hasta niveles 
en un principio insospechados. 

De esta manera, el empleo conjunto, por una parte, de técnicas 
diagnósticas invasivas, que permiten en diferentes momentos de 
la gestación la obtención de material fetal (biopsia de vellosidades 
coriónicas, amniocentesis, funiculocentesis, fetoscopia) y su análi­
sis subsiguiente empleando métodos citogenéticos, bioquímico-
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metabólicos y/o moleculares, y de otra, técnicas diagnósticas no 
Invasivas (ultrasonidos y ecografía -técnica digital, escala de grises, 
biometría, sondas vaginales, t iempo real, Doppler- , marcadores 
bioquímicos y/o ecográficos...), nos permite, el diagnóstico prena­
tal de más de 600 tipos diferentes de defectos congénitos (Cata-
log of prenatally diagnosed conditions, D.D. Weaver, 1992). 

Sin enbargo, la capacidad diagnóstica de los diferentes tipos de 
defectos congénitos no es uniforme (Tabla IX). 

T A B L A IX 
Capacidad diagnóstica del diagnóstico prenatal 

Tipo de defecto congénito Capacidad teórica 
de diagnóstico prenatal ( %) 

Alteraciones cromosómicas 
Defectos de tubo neural 
Dismorfias 
Errores congénitos del metabolismo 
Hemoglobinopatías 
Enfermedades recesivas ligadas al sexo 

100 
>95 
>90 
<20 
>90 

20 (100 según el sexo) 

FUENTE: Diagnóstico prenatal, M. Ca r re ra , 1987. 

Será en los próximos años cuando, debido a modificaciones en 
cierto t ipo de procedimientos (incrementar precocidad y rapidez 
en los estudios...), empleo de nuevas técnicas diagnósticas (hibri­
dación in situ, reacción en cadena de la ligasa, citometría de flujo, 
marcadores bioquímicos de D T N y cromosomopatías...), desarro­
llo de nuevas perspectivas metodológicas (diagnóstico preimplan-
tator io, análisis de células fetales en sangre materna, marcadores 
ecográficos de cromosomopatías...), mejoras en la formación de 
los especialistas involucrados, mayor coordinación y organización 
de los niveles de asistencia sanitaria, se producirán avances radi­
cales en el diagnóstico prenatal de los defectos congénitos. 

Conclusiones 

El desarrollo y consecución de las diferentes etapas que supone 
el reto científico, técnico y humano del Proyecto Genoma Hu­
mano tendrán, posiblemente, un gran impacto en el conocimiento 
intrínseco no sólo de las enfermedades monogénicas, sino que 
además se irán desvelando los mecanismos y procesos involucra­
dos en herencias de otros tipos (poligénica, multifactorial...). De 
ello, se verán beneficiados, cada vez más, el diagnóstico prenatal 
y posnatal de los defectos congénitos, ampliándose sus posibilida­
des diagnósticas (presintomática, preimplantacional...). 
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Este conocimiento creciente de los secretos celosamente guarda­
dos en el genoma humano permitirá conocer tarde o temprano 
los orígenes y con ello la regulación de procesos oncológicos o 
vinculados al sistema inmunológico del individuo. 

Finalmente, la ilusión y esfuerzo intelectual y tecnológico deposi­
tados en este proyecto deberían permit ir el tratamiento de la 
enfermedad a nivel molecular, es decir, la.terapia génica. 

Sin embargo, todo este desarrollo científico, técnico y metodo­
lógico que acompañará al Proyecto Genoma Humano hará emer­
ger una serie de problemáticas, cuestiones y consideraciones éti­
cas, legales y sociales que nos obligarán a reflexionar y desarrollar 
a su vez un código ético y legal que impida las posibles transgre­
siones a los derechos innatos a todo ser humano. 
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EL DERECHO ANTE EL PROYECTO GENOMA 
HUMANO 

Andreas Klepsch 

Dirección General de Ciencia, Investigación y Desarrollo de la 
Comisión de las Comunidades Europeas, Bruselas. Bélgica. 

intentaré ofrecer una aportación a las últimas novedades sobre 
el tema desde el punto de vista de alguien que ha estado impli­
cado en el desarrollo y la organización de programas de investi­
gación en las Comunidades Europeas. 

Podría informar sobre la estrategia de los proyectos que vamos 
a apoyar y lo que vamos a hacer en la próxima ronda de progra­
mas -min iproyectos- que contemplamos para un período de dos 
años o dos años y medio, que comenzará a partir de ahora. Así 
que, cuando llegamos, digamos que a mediados de la década de 
1980, aparentemente era el momento opor tuno de hacer un es­
fuerzo coordinado sobre proyectos de secuenciación, proyectos 
de genoma en general y, entre ellos, por supuesto, el genoma 
humano. Y creo que hubo un cambio drástico a mediados de los 
ochenta, a saber, se comenzó a secuenciar o cartografiar de for­
ma sistemática no con la finalidad de detectar enfermedades con­
cretas vinculadas a genes, sino como un esfuerzo coordinado 
sobre el genoma en su totalidad. Y para darles una idea de la 
tarea, necesitaríamos una pila de papel de 72 metros de alto sólo 
para describir la secuencia del genoma humano. Y creo que nadie, 
ni siquiera con el equipo adecuado, podría ser capaz de manejar 
este t ipo de información, en el caso de que dicha información 
nos cayera de repente del cielo. 
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Como he dicho, a mediados de los ochenta era el momento 
adecuado para abordar esta tarea en EE.UU. y en la CE. Los 
programas o proyectos relacionados con la investigación del ge­
noma empezaron a finales de los ochenta y principios de los 
noventa en EE.UU. y Europa. Evitamos la polémica, también men­
cionada por el Doctor Cook-Degan, de si el Proyecto Genoma 
Humano pertenece más a la biotecnología o a la medicina, dán­
dole al genoma humano en primer lugar su propia identidad. 
Teníamos un programa por sí mismo que trataba exclusivamente 
del genoma humano. Y estaba localizado en la unidad que se 
ocupa normalmente de la investigación médica. Y tuvimos cuatro 
o cinco tareas fundamentales. Quisimos mejorar el mapa genético 
y logramos una cartografía física; hicimos algo en relación con el 
tratamiento de datos y de bases de datos y obtuvimos mejoras 
en los métodos y en la metodología para la aplicación en medi­
cina. Y habíamos estructurado los programas de forma que tra­
tamos de poner las fuentes a disposición de los investigadores 
europeos, lo que quiere decir que apoyamos la distribución de 
clones de yak, ADNcs, costes... y muchas otras cosas, y con la 
condición de que hubiera libre acceso de los científicos europeos 
a esos recursos. Y había un cierto intercambio de información, 
de retroalimentación. Una vez calcografiados los propios clones 
de uno, se presentaban las secuencias de los mapas, etc. Y pronto 
nos dimos cuenta de que hacer algo - l o que en la mente de 
mucha gente quiere decir tratar directamente con la creación-
tenía muchas implicaciones, y ya hemos escuchado bastantes con­
sideraciones esta mañana sobre los aspectos éticos y probable­
mente el Doctor Elizalde, mi colega, informará esta tarde, en la 
sesión en la que participa, con más detalle sobre los aspectos 
éticos y jurídicos. Sin embargo, no sólo nos dimos cuenta de ello 
al preparar el proyecto del programa, sino que se ha dado la 
máxima consideración a los aspectos éticos e, incluso, hemos 
restringido nuestra investigación, realizado ciertas modificaciones 
en relación con los contactos, efectuando una revisión sistemática 
de los aspectos éticos de todos los proyectos, y hemos excluido 
ciertos tipos de investigación de los objetivos del programa. Y 
esto se hizo claramente a todos los niveles, pero, de hecho, por 
motivos económicos quedaron excluidos prácticamente todos los 
tipos de terapia genética. Y creamos un grupo de trabajo sobre 
los aspectos éticos, jurídicos y sociales. Como ya se ha mencio­
nado antes, hemos publicado un primer informe y ahora vamos 
a continuar el trabajo tras haber recibido los resultados de die­
ciocho estudios que hemos encargado. Vamos a publicarlos y a 
revisar dichos estudios y después convocaremos de nuevo a este 
grupo, llamado ESLA, y haremos un segundo informe o informe 
final en relación con este programa. 

Hace poco hemos tenido la fecha límite de esta convocatoria para 
propuestas en enero. Hemos lanzado una nueva convocatoria 
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para propuestas con un presupuesto mucho más alto (23 millones 
para investigación), como parte del programa de investigación 
biomédica, y hemos mantenido la identidad del esfuerzo especia­
lizado en el genoma humano, mediante disposiciones contractua­
les especiales, fórmulas especiales de financiación y muchas otras 
cosas. Abarcaremos las siguientes áreas: haremos de nuevo algo 
para mejorar el mapa genético; seguiremos con el mapa físico, 
con la secuenciación del A D N , el tratamiento automatizado de 
datos y con las bases de datos, y también nos ocuparemos de 
nuevo del desarrollo de la tecnología y la búsqueda de aplicacio­
nes. Todavía no hay una decisión oficial sobre la financiación, pero 
creo que ya es posible informar sobre ciertas tendencias, lo que 
quiere decir que mantendremos un gran énfasis en la infraestruc­
tura. Sin embargo, aunque los fondos casi se han doblado, el 
aumento de los recursos es mucho más bajo en relación con todo 
el programa. Ello significa que tenemos más dinero para proyec­
tos realizados por independientes sobre estos temas. Y vamos a 
tener proyectos muy interesantes sobre el tratamiento automa­
tizado de datos y bases de datos. En la actualidad estamos discu­
tiendo lo que vamos a hacer en el próximo programa. Y hay 
cierto trabajo de elaboración de hipótesis pendiente y tenemos 
ciersos conocimientos sobre desarrollo de tecnologías que ten­
dremos en cuenta. Pero no sabemos cuál de las técnicas desa­
rrolladas mantendrá dentro de dos o tres años los resultados que 
promete y qué otras opciones existirán. N o podemos hacer pre­
dicciones. Algo que nos ocurr ió cuando discutimos hace dos años 
lo que íbamos a hacer entonces fue que los científicos nos acon­
sejaron que mantuviéramos separadas las áreas de catrografiado 
de uniones genéticas y de cartografiado físico. Y ahora vemos que 
fue un er ror y estamos tratando de convert ir estos proyectos en 
algo que denominaría catografía integrada. N o veo que los pro­
pios proyectos justifiquen seguir manteniendo esta separación de­
fendida en el pasado, métodos de secuenciación inclusive. 

Y también estamos analizando lo que vamos a hacer en el futuro 
en lo que respecta a la secuenciación. La estrategia fundamental, 
elaborada hace aproximadamente cinco años, era utilizar los di­
ferentes sistemas de cartografiado para obtener las secuencias, 
clones y subclones listos para la secuenciación, y secuenciar aque­
llas partes que pudieran interesar. En la actualidad contamos con 
mucho más material, con un desarrollo tecnológico muy superior 
a lo que esperábamos que se produjera, con grandes avances en 
el campo del tratamiento automatizado de datos y bases de datos, 
nuevos programas informáticos, que creo que hay que hacerse la 
pregunta de si ir directamente a la secuenciación tiene más sen­
t ido, al menos dentro de dos años o puede que en un breve 
plazo. Lo que quiero decir es que comenzamos con el genoma 
humano basándonos en una estrategia en cascada para obtener 
progresivamente resultados más precisos. Se buscaba llegar a la 
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secuencia para utilizar y explotar su conocimiento. Por otra parte, 
tenemos colegas que están haciendo, en el programa de biotec­
nología, la secuenciación del genoma de la levadura. Y lo hicieron 
simplemente diciendo que iban a secuenciar el genoma de la le­
vadura desde un extremo al o t ro . Y lo han hecho con éxito en 
el cromosoma 3. Actualmente se están investigando varios cro­
mosomas más. Pero lo que realmente es diferente entre un or­
ganismo como la levadura y el genoma humano es que cuesta 
muy poco esfuerzo encontrar genes a partir de la secuencia de 
comida de la levadura, al menos para descubrir algunos genes o 
para encontrar estructuras abiertas de lectura de una cierta lon­
gitud. Y desde ahí se llega a los puntos calientes donde se puede 
suponer que habrá un gen, para encontrar dichos genes, encon­
trar su expresión y, a continuación, realizar un análisis funcional. 
Esto no es así en el genoma humano, porque el genoma humano 
está organizado en unas partes tan pequeñas del gen, que tene­
mos exones e intrones, y también tenemos largas ramas entre­
medias donde no hay ningún gen en absoluto. Creo que las cifras 
todavía son correctas, pero no podemos manejar ni tenemos una 
idea clara de más del 90 % del A D N humano, incluyendo las 
regiones de control , incluyendo las cosas que suponemos que 
están ahí para mantener una cierta distancia. 

De manera que en el futuro tenemos que reconsiderar la inte­
gración de los diferentes proyectos de genoma, manteniendo la 
identidad de, por ejemplo, la aplicación médica y no implicarnos 
en los problemas de lectura. Creo que tenemos que considerar 
no sólo el manejo y control de datos, sino también el disponer 
de un método o enfoque enteramente nuevo de acceso al geno­
ma humano desde el campo de la informática, la ciencia de los 
ordenadores. Necesitamos algunos algoritmos que nos ayuden a 
encontrar genes, para atribuir nuevas funciones y, después, iden­
tificar las funciones con esta información. Y por últ imo, pero no 
por ello menos importante, está la cuestión - a la que no estaba 
dando gran importancia porque habrá dos colegas míos que ha­
blarán también de este tema- de la consideración ética o los 
aspectos sociales y jurídicos de este trabajo y sus implicaciones. 
Yo pondría el acento en que son las implicaciones del trabajo, en 
vez del trabajo en sí mismo, las que necesitan una mayor consi­
deración y que debe reforzarse el estudio de tal cuestión en los 
programas de investigación. 



EL RAPIDO DESCUBRIMIENTO DEL GEN 
HUMANO: SU IMPACTO EN EL CAMBIO 
CIENTIFICO Y SOCIAL 

J. Craig Venter 

Presidente y Director del Instituto de Investigación Genética 
de Gaithersburg, Maryland. Estados Unidos de América. 

En 1990, en nuestro laborator io del Inst i tuto Nacional de 
Transtornos Neurológicos y Apoplejía, Institutos Nacionales 
de Sanidad estadounidenses ( N I H , Nat iona l Inst i tu tes of 
Health), estábamos trabajando en dos proyectos pilotos a gran 
escala sobre el genoma para secuenciar los cósmidos de la 
región de la distrofia miotónica del cromosoma 19 y la región 
de Huntington del cromosoma 4. La frustración ante el largo 
y lento proceso de secuenciar y analizar más de 200.000 pares 
de bases del A D N genómico, sólo para descubrir que la infor­
mación de secuencia del c A D N era absolutamente necesaria 
para su interpretación, condujo finalmente a la decisión de 
aislar y secuenciar los pequeños clones de c A D N que identif i­
caran exclusiva y eficazmente a los genes (Venter eí al., 1992). 
A mediados de 1991, publicamos un artículo en Science (Adams 
et al., 1991) describiendo unos 300 genes humanos nuevos 
identificados mediante la secuenciación de secuencias marca­
doras expresadas EST (expressed sequence tag). 

Aunque hacía varios años que se utilizaba la secuenciación del 
c A D N para analizar los genes, el método de secuenciación EST 
constituyó un avance estratégico para el descubrimiento de los 
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genes al aumentar la tasa de descubrimiento entre 100 y 1.000 
veces. La secuenciación EST es asimismo económicamente renta­
ble. De los 5-15 dólares que se calculaba que costaba cada par 
de bases terminado al inicio del Proyecto Genoma Humano, nues­
tra técnica de secuenciación EST de un solo paso ha reducido el 
coste de identificar los genes a menos de 0,12 dólares por par 
de bases. Los laboratorios de América del Nor te , Europa y Japón, 
reconociendo estos avances, han adoptado inmediatamente la se­
cuenciación EST como eje de sus esfuerzos en el terreno del 
genoma. 

Comenzando con nuestros primeros resultados con el método 
EST en 1991, hemos publicado secuencias de EST de más de 
8.500 genes humanos y hemos dado a conocer los datos de la 
secuencia y los resultados de los análisis a la comunidad mediante 
una base de datos informática (Adams et al., 199!, 1992, en im­
prenta). Todos los clones de c A D N de nuestro proyecto están 
a disposición de la comunidad científica internacional en la colec­
ción American Type Culture. 

Se ha identificado un gran número de nuevos receptores y trans­
portadores humanos; todos ellos son candidatos inmediatos para 
nuevas investigaciones como dianas para el desarrollo de fárma­
cos específicos. Ahora estamos procediendo a caracterizar bio­
química y farmacológicamente productos proteicos seleccionados 
de estos nuevos genes. También hemos identificado muchos nue­
vos factores de transcripción, traducción y splicing, proteínas es­
tructurales, enzimas y proteínas de superficie célular. Confiamos 
en que, a medida que estos genes se vayan caracterizando más, 
muchos demuestren ser de interés médico. 

Al secuenciar ESTs de genotecas de c A D N construidas de mu­
chos tejidos diferentes, podemos construir perfiles de expresión 
de muchos genes humanos s imul táneamente. La f igura I 
(pág. 15!) compara los números de los genes de varias categorías 
funcionales diferentes que han sido identificadas por secuencia­
ción EST del cerebro (Adams et al., 1991; 1992, en imprenta) y 
hepatocitos HepG2 (Okubo et a i , 1992). Más de 140 genotecas 
de c A D N humano están siendo secuenciadas en la actualidad en 
el Instituto de Investigación Genómica (IIG). Estos datos nos per­
mitirán comparar sistemáticamente los niveles de expresión de 
miles de genes en los tejidos y en los estadios de desarrollo. 
Podremos, por ejemplo, identificar genes que se expresan espe­
cíficamente en la células tumorales metastásicas o precancerosas 
(figura 2, pág. 152) y utilizar esta información para el diagnóstico 
precoz del cáncer. 
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FIGURA I 
Categorías funcionales de ESTs con sus correspondientes 
bases de datos 
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Los científicos del Instituto de Investigación Genómica también 
han desarrollado un software (soporte lógico) nuevo para perfec­
cionar el control de calidad, el análisis y el uso de los datos EST 
(Kerlavage et a i , 1993; Wh i t e et ai , 1993). Este soporte lógico 
ha sido adoptado asimismo por otros laboratorios de secuencia-
ción de alta producción. El Instituto de Investigación Genómica 
está creando en la actualidad la primera base de datos de funcio­
nes y expresión de los genes del mundo, que estará a disposición 
de la comunidad científica mundial mediante una red internacional 
de ordenadores. 

Mediante la secuenciación del c A D N , nos acercamos al objetivo 
de secuenciar la mayoría de los genes humanos mucho más rápi­
damente de lo que se anticipó originalmente. Esto significa que 
los aspectos científicos, sociales, jurídicos y éticos se acelerarán 
de igual manera. El Instituto de Investigación Genómica cree que 
el progreso científico debe guiarse por principios éticos y jurídi­
cos. Por consiguiente, hemos creado un Departamento de Nor ­
mas y Etica de la Investigación (Dep. of Research Policy and 
Ethics), presidido por Leslie A. Platt, J. D., para alentar el exa­
men público de los aspectos genómicos que van surgiendo 
(tabla I, pag. 153). 
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FIGURA 2 
Seguimiento de la expresión de los genes a través 
de los cambios fisiológicos y patológicos 
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T A B L A I 
Aspectos genómicos actuales y emergentes 

- Patente de genes 
- Usos sociales de la información genómica 
- Implicaciones de las pruebas genéticas 
- Conocimiento genético y opciones reproductivas 
- Confidencialidad y acceso a los seguros sanitarios y de vida 
- Implicaciones de la experimentación genética 
- Efectos en los sistemas de asistencia sanitaria de América y del resto del 

mundo 
- Retos a las creencias religiosas y convicciones filosóficas 
- Métodos para maximizar los avances de la investigación genómica a la vez 

que se reconocen y se abordan los riesgos que presenta 

El Departamento de Normas y Etica de la Investigación ha esta­
blecido un programa polifacético que debe desarrollarse y coor­
dinarse en estrecha consulta con un consejo consultivo de nor­
mas y ética de la investigación. Entre los miembros del consejo 
figura una representación amplia y diversa de destacados científi­
cos y personalidades no científicas. El objetivo de esta iniciativa 
es ayudar a informar y orientar el debate público esencial sobre 
las implicaciones y el impacto que la moderna investigación genó­
mica tendrá en el mundo. 

Un segundo objetivo crucial de esta iniciativa es garantizar la 
integración de un examen empírico, desde el principio, de la base 
ética de la investigación genómica efectuada en el Instituto de 
Investigación Genómica. El Instituto de Investigación Genómica 
cree que de este modo seremos más capaces de hacer frente a 
nuestra propia responsabilidad moral a la vez que proporciona­
mos un modelo para que otras personas implicadas en la inves­
tigación genómica básica o aplicada integren un examen serio de 
la investigación crítica con el trabajo científico subyacente. 

El Proyecto Genoma Humano original contemplaba tener secuen-
ciados todos los genes humanos para el año 2005. El Instituto de 
Investigación Genómica prevé la identificación de la gran mayoría 
de los genes humanos en los próximos dos años. El conocimiento 
obtenido de esta investigación revolucionará la medicina, la agri­
cultura y la biotecnología; por tanto, tenemos que estar prepara­
dos para utilizar juiciosamente dicho conocimiento. 
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ULTIMOS AVANCES 

Víctor Walter Weedn 

Teniente Coronel, Cuerpo de Sanidad, Ejército de EE.UU. 
Instituto de Patología de las Fuerzas Armadas, Washington 
D. C. Estados Unidos de América. 

(Las opiniones que se expresan en el presente artículo son las 
del autor y no reflejan necesariamente los puntos de vista del 
Departamento del Ejército, del Ministerio de Defensa, o del Go­
bierno de Estados Unidos) 

Voy a hacer algunos comentarios sobre la tecnología del Proyecto 
Genoma desde el punto de vista de alguien que no participa en 
él. Quiero destacar, como otros lo han hecho antes que yo, que 
vamos a asistir a una aceleración del progreso científico. 

El desarrollo de la tecnología ha sido y es parte importante de 
la iniciativa del Proyecto Genoma. Un objetivo de los primeros 
cinco años es la mejora en la eficacia y la reducción de costes de 
la tecnología de cartografiado y secuenciación, incluida una reduc­
ción en el coste de secuenciación de 0,5 dólares EE.UU. por base. 

La mayor parte del progreso en el proyecto genoma hasta la 
fecha se debe simplemente a la robotización de los pasos ma­
nuales o a descubrimientos tecnológicos en o t ros campos dis­
t intos al de la secuenciación del A D N . Los principales avances 

* Reconocimiento: Agradezco a Alison Tinsley su colaboración en la redac­
ción de la presente comunicación. 
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se produjeron con las nuevas estrategias para dirigir los esfuer­
zos de cartografía y secuenciación. La reacción en cadena de 
polimerasa, que entró en escena cuando estaba comenzando 
el proyecto, y la clonación de Y A C se pueden considerar me­
ros ejemplos de manipulación de muestras. Pero el Proyecto 
Genoma Humano no ha generado todavía avances significativos 
en la tecnología de secuenciación. Cuando tengan lugar estos 
avances en la secuenciación, si lo t ienen, el progreso se acele­
rará. 

El primer secuenciador comercial precedió al nacimiento del Pro­
yecto Genoma Humano. Actualmente existen en el mercado va­
rios secuenciadores automáticos de A D N . De hecho, se han ven­
dido más de 1.000 aparatos en todo el mundo a un coste de 
aproximadamente 120 millones de dólares. Los secuenciadores 
automáticos que se han comercializado pueden efectuar la se­
cuenciación a un precio inferior a un dólar por base cuando se 
emplean en operaciones eficaces a gran escala, con lo que se 
aproximan al objetivo fijado para cinco años de llegar a 0,5 dó­
lares por base. Este reconocimiento, que los secuenciadores au­
tomáticos eran mejores de lo que se pensó originalmente, quizá 
contribuyó a que se diera menos importancia al progreso cre­
ciente en la secuenciación en favor de una investigación a más 
largo plazo. Se han invertido fondos importantes en tecnologías 
avanzadas, pero todavía están en desarrollo. El progreso creciente 
que se ha logrado y que sigue aumentando ha sido obtenido 
generalmente gracias a los esfuerzos de los propios fabricantes 
comerciales. Así, el principal progreso habido en el Proyecto Ge­
noma Humano se ha realizado hasta la fecha sin el aprovecha­
miento de importantes avances tecnológicos en la secuenciación 
automática. N o obstante, varias áreas de la tecnología de la se­
cuenciación podrían dar f ruto pronto. 

Los actuales instrumentos automáticos ahorran t iempo principal­
mente gracias a la eliminación de la autorradiografía, la automa­
tización del análisis y a que permiten un flujo constante de trabajo. 
Los tiempos de desarrollo electroforético son mayores que con 
la secuenciación manual, habitualmente entre 8 y 12 horas, por­
que todo el conjunto de bandas debe pasar por un detector. 
Además de la fabricación del gel y de la preparación, el t iempo 
de desarrollo electroforético es el factor que impone límites, 
debido al dilatado t iempo de actuación de los secuenciadores 
automáticos convencionales. El t iempo de desarrollo electroforé­
t ico depende del voltaje que se aplica al gel. Cuanto mayor es el 
voltaje, más rápido es el desarrollo. Sin embargo, el voltaje que 
se puede aplicar se encuentra limitado por la generación de calor. 
Con los geles de poliacrilamida en placa convencionales se trabaja 
con un voltaje de 1.000 a 2.000 voltios (aproximadamente 40 
V/CM). 
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Pero cuanto más pequeño, mejor. Los geles ultrafinos tienen un 
grosor más pequeño y utilizan menos corriente en total. Así, los 
geles ultrafinos pueden tolerar voltajes más altos antes de verse 
limitados por la generación de calor Joule. Un sistema manual que 
se encuentra en el mercado ofrece tiempos de desarrollo elec-
troforét icos de entre 1 5 / 3 0 minutos. El gel ultrafino mide 0,05 
milímetros de espesor y se trabaja habitualmente a unos 6.000 
voltios (100-200 V/CM). Los geles ultrafinos también tienen un 
mayor poder de resolución y por tanto son capaces de determi­
nar con precisión un mayor número de bases por desarrollo. Por 
ejemplo, un proveedor de sistemas ultrafinos ofrece un 77 % más 
de bases en una quinta parte del t iempo que los geles de secuen-
ciación convencionales. 

Pero cuanto más pequeño, mejor. En lugar de efectuar la elec-
troforesis en placa, se puede efectuar en un capilar con un diá­
metro interno de entre 50 y 75 mieras. Estos capilares disipan el 
calor más eficazmente que los geles en placa y por lo tanto 
toleran voltajes más altos. 

La electroforesis de gel capilar (EGC), en la que el capilar se llena 
con una matriz de gel de poliacrilamida, es un método excelente 
para secuenciar fragmentos de A D N . La EGC se trabaja general­
mente a entre 8 y 15 KV (150-300 V/CM) con un tiempo real de 
análisis de entre 20 y 40 minutos. En vez de gel, se puede usar una 
matriz de polímero sin entrecruzamientos y se pueden obtener 
tiempos de desarrollo tres veces más rápidos que con la EGC. 

La mayor parte del t iempo no se ahorra en el t iempo de desa­
rrol lo, sino en la eliminación de la fabricación y preparación de 
un gel de poliacrilamida. Los capilares se adquieren prellenados y 
se usan reiteradamente. Por lo tanto, la EGC puede ser un sis­
tema verdaderamente automatizado. Se cargan las muestras en 
un autocargador de muestras y el operario se puede ir a dar una 
vuelta. 

Sin embargo, la ventaja por desarrollo en la velocidad de los 
instrumentos actuales de CE viene negada por el hecho de que 
son un canal simple mientras que hay muchos carriles en un 
instrumento de gel en placa. Ya se han descrito los CE multica-
nales. Aún más, el CE se puede incluso operar en modo fluores­
cente de longitud de onda múltiple. Existe un claro potencial para 
reemplazar los actuales secuenciadores automáticos con instru­
mentos basados en el CE. 

Como con los geles ultrafinos, cuanto menor es el tamaño del 
canal mayor es la resolución, lo que se traduce en un mayor 
r i tmo de lectura de bases. Algunas personas afirman que han 
logrado secundas fiables de más de 800 bases usando la EGC. 
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Un instrumento CE adecuado para caracterizar al A D N cuesta la 
tercera parte de algunos secuenciadores automáticos. El coste 
por desarrollo es menor y los menores volúmenes que se requie­
ren se traducen en una reducción de los costes de los reactantes. 

Hemos visto que los canales electroforéticos más pequeños se 
traducen en una menor generación de calor, en mayor tolerancia 
al voltaje y en menores tiempos de desarrollo, a la vez que en una 
mayor resolución y en menores costes. Podemos imaginar el po­
tencial de una mayor miniaturización mediante las técnicas actuales 
de microfabricación. El microchip revolucionó la industria de la 
electrónica y teóricamente podría ofrecer los mismos resultados 
en esta área. Por ejemplo, es posible fabricar un abanico de canales 
eletroforéticos capilares aún más pequeños grabados en una pastilla 
de sílice. Se ha lanzado una importante iniciativa usando la tecno­
logía del microchip de otra manera; concretamente en la secuen-
ciación directa por hibridación porque se pueden manufacturar efi­
cazmente miles de combinaciones posibles de sondas de oligonu-
cleótidos en fase sólida en la misma forma en que se insertan miles 
de transistores en un chip de circuito integrado. 

Pero lo menos es más. Precisamente porque la espectrometría 
de masas (EM) analiza las moléculas individuales puede efectuar 
análisis en segundos o en tiempos menores con resolución a 
escala atómica. Por consiguiente, el mayor potencial para la se-
cuenciación del A D N podría estar en la EM. Aunque se pueden 
teorizar muchas estrategias potenciales para la secuenciación con 
la EM, en la forma más simple, la EM, como la electroforesis, sólo 
es un método para separar-fragmentos de A D N por su tamaño 
(masa). Ha habido una revolución en la capacidad de los espec­
t rómetros de masa para analizar grandes biomoléculas; sin em­
bargo, todavía no disponemos de los resultados de las actividades 
para la secuenciación de la EM que se están llevando a cabo. 

Aunque están tardando en producirse espectaculares avances en 
la tecnología de secuenciación del A D N , los habrá. A pesar de 
que no todo el mundo comparte este punto de vista, creo que 
estamos a punto de ver una revolución en las tecnologías de 
secuenciación. Predigo que en los próximos años veremos instru­
mentos comerciales de mucho más rendimiento basados en tec­
nología de gel que no sea de placa. Ya que hay otros intereses 
comerciales y de investigación, esta tecnología se desarrollará con 
independencia del propio Proyecto Genoma. Con estas ventajas 
en las tecnologías de secuenciación, el desarrollo de la informa­
ción genética se acelerará más. Los efectos irán mucho más allá 
del propio Proyecto Genoma para alcanzar a todas las ciencias 
biológicas y a la medicina clínica. Las implicaciones éticas, jurídicas 
y sociales se desarrollarán al mismo r i tmo. 
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Hamilton O. Smith. N o sé a cuál de los oradores debo di­
rigir mi pregunta. El año pasado se anunció lo que algunos con­
sideraron un avance técnico en la secuenciación, utilizando inicia­
dores hexámeros. ¿Cuál es su opinión sobre este método desde 
el punto de vista de la aceleración de la secuenciación? y ¿es la 
realidad en este momento? 

Respuesta. A lo que usted se refiere es a la capacidad de 
presintetizar todos los hexámeros aleatorios y entonces extraer­
los de una biblioteca preexistente para acelerar la secuenciación, 
en que se supone que la síntesis de oligonucleótidos es realmente 
un paso importante. N o es muy probable que vaya a tener un 
efecto sobre la secuenciación del genoma humano, debido a la 
cantidad de elementos repetidos en el ser humano, pero podría 
tener un efecto drástico en la secuenciación del A D N comple­
mentario en toda su longitud. 

Pregunta. Para hacer la pregunta tendría primero que confirmar 
la personalidad del señor Venter, sobre todo si es él quien está en 
el origen de las solicitudes de patentes sobre genes humanos que 
se han realizado en Estados Unidos y ante la Oficina Europea de 
Patentes. Entonces, la verdad es que aunque el tema a lo mejor se 
podía debatir mañana, tampoco quisiera desaprovechar la oportuni­
dad de pedirle, si es él, que explique un poco cuál es la justificación, 
desde su punto de vista, de esta política de patentar genes humanos. 

Craig Venter. Creo que esto se va a discutir con mucho detalle 
mañana, y no me gustaría apropiarme de esa sesión, de manera que 
aplazaré la respuesta hasta entonces. 

Pregunta. Quisiera preguntar al señor Gajdusek lo siguiente: 
dentro de quince o diez años, cuando tengamos todo el genoma 
humano descifrado puesto sobre la mesa, ¿qué t ipo de cosas 
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podremos saber sobre una persona analizando o echando un 
vistazo a este genoma? 

Carleton Gajdusek (Moderador). Depende de lo que usted 
quiera saber. Evidentemente, si examinamos las porciones del 
genoma que están asociadas con mutaciones específicas de una 
enfermedad cromosómica dominante cuya aparición se retrasa en 
el ciclo vital, y que tiene penetrantes elevados, los cuales sólo 
podemos determinar por experiencia clínica en lugares diferentes, 
porque hemos descubierto que para un único gen aquí en Europa, 
los penetrantes pueden ser cero o muchos, dependiendo del am­
biente. De manera que debemos tener cuidado incluso a la hora 
de predecir lo que significa una experiencia en una parte del 
mundo, partiendo de lo que significa en otra. Tenemos ahora 
ejemplos perfectos de enfermedad cromosómica dominante de 
aparición tardía que causa enfermedad mortal, pero no penetra 
en un ambiente y sí lo hace en ot ro . Cuando hay que predecir 
algo sobre la personalidad o la experiencia, utilizo animales do­
mésticos, caballos, perros o gallos de pelea como ejemplos de 
crianza de personalidad que ha tenido éxito mucho antes que el 
Proyecto Genoma. No sé si alguna vez buscaremos tipos de ca­
pacidad y de incapacidad en los factores multigénicos complejos 
que los determinarán, pero hago gran hincapié en el hecho de 
que el procesamiento real de los datos, el soporte lógico para el 
cerebro humano y la mente está en gran medida determinado de 
manera ambiental, además de por su base genética. De manera 
que, teniendo esto en cuenta, gemelos idénticos, genomas idén­
ticos pueden tener conductas e incluso una estructura en su 
cerebro totalmente distinta dependiendo de las influencias senso­
riales en la infancia. 

Respuesta. Sólo una respuesta adicional rápida a esa pregunta. 
Los genes nos conducen a las proteínas. Conocemos sólo unas 
pocas proteínas y sus funciones en las células humanas. Pero la 
ruta más sencilla para descubrir las proteínas y el modo en que 
dirigen la química de las células y el desarrollo es descubrir los 
genes que nos dan las secuencias de proteínas. 

Carleton Gajdusek. Me gustaría llamar la atención sobre o t ro 
punto, cuando se piensa desde la perspectiva de todas las pro­
piedades en la evolución de conocer el genoma. El genoma ha 
sido utilizado ampliamente en agricultura, sin conocer mucho so­
bre él, para desarrollar mediante clonación y crianza consanguínea 
el t ipo de especie que deseamos en la cría de ganado y en la 
agricultura. Pero también ha conducido a resultados completa­
mente impredecibles. Nadie se atrevería a predecir lo que ello 
significa en función de la evolución más rápida de los microbios 
que afectan a esas plantas. Y como resultado, muchas de las 
plantas de ingeniería genética han sido barridas por viroides y 
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otros microbios de evolución reciente, cuyo manejo no podemos 
predecir. Y por tanto, cualquiera que siquiera sueñe con manipu­
lar una línea germinal, como hemos hecho en nuestra agricultura 
y cría de ganado, producirá un aumento en la susceptibilidad y la 
velocidad evolutiva para microbios patogénicos que no tenemos 
capacidad para predecir, a partir de la lectura del genoma huma­
no. 

Pregunta. Quisiera preguntar a cualquiera de los presentes 
que quiera contestar. Recientemente ha aparecido en la prensa 
una nueva iniciativa que consiste en el tratamiento de algunas 
enfermedades genéticas, monogenéticas, mediante células madre 
extraídas a partir del cordón umbilical de la madre; incluso se 
han aplicado estas células con genes modificados en niños de tan 
sólo cinco días de edad. Entonces mi pregunta va en referencia 
a lo que es la terapia génica ¿Cuál es el nivel de precisión que 
actualmente tenemos para colocar los genes que nos falten en 
los lugares donde realmente los necesitamos? Y, ¿cuál es el valor 
diagnóstico -esto es una pregunta añadida- de los tests gené­
ticos que ahora se empiezan a hacer? ¿Qué valor tendrán en el 
futuro? 

Respuesta. Le voy a contestar en referencia a una enfermedad 
en concreto, sobre la que yo he trabajado en mi estancia en París. 
Se trata de la fibrosis quística del páncreas, de la que ya he 
comentado algo y querría insistir ahora brevemente en ciertos 
aspectos. En 1985 se localiza en el cromosoma 7; en 1989 se 
caracteriza el gen en su totalidad, y en estos momentos se está 
iniciando ya, como sabrán ustedes, la terapia génica. La última 
nota que tenemos los que formamos parte de este Consorcio 
Internacional sobre fibrosis quística, de hace escasamente 20 días, 
es que el número de mutaciones del gen es de 300 en total. Y 
por lo que respecta a la pregunta de la terapia génica, yo le voy 
a contestar sobre la fibrosis quística. Como sabrán se ha avanzado 
mucho. El gran problema de la fibrosis quística -s i Usted dice la 
precisión- radica en que en el caso concreto se emplea un ade-
novirus al que se le ha eliminado su capacidad patogénica; pues 
bien, el problema con que nos encontramos básicamente y que 
se manifestó en el últ imo Congreso de Fibrosis Quística norte­
americano se refiere a que el epitelio pulmonar, a nivel de la 
primera capa epidérmica, es muy difícil, hay una constante desca­
mación. Por consiguiente, si esto es lo que usted preguntaba en 
cuanto a la fiabilidad y eficacia del tratamiento, yo supongo que 
las próximas investigaciones demostrarán que poco a poco avan­
zarán en este camino. 

Pregunta. Yo también quería hacer referencia a las enferme­
dades que son causadas por defectos en más de un gen, esto es. 



| 64 Derecho on íe el Proyecto G e n o m a H u m a n o 

las enfermedades poligenéticas. En este sentido las expectativas 
parece que son bastante pobres de momento. 

Respuesta. Bueno, en mi modesto saber y entender, creo que 
se está iniciando el avance en las enfermedades monogénicas, y 
el gran problema con que se encuentran quienes están trabajando 
en el campo de la herencia multifactorial es eso mismo, que afecta 
tanto el ambiente, y digamos la parte genética. Por lo tanto no 
creo que se estén haciendo - c o m o mis contertulios podrán co­
mentar- grandes avances en este campo. 

Pregunta. Quería preguntar al Doc to r Grisolía, por si él puede 
resumir. Estos dos años de evolución, de cambios que ha habido, 
¿han fabricado nuevos temores respecto a lo que se planteó en 
Valencia? Estos dos años de distancia, pasar de 2.000 a 20.000, 
¿nos han fabricado nuevos temores?, ¿hay nuevas vías de zonas 
peligrosas - p o r decirlo así-, tanto en el avance tecnológico como 
en el propiamente científico para esa dignidad humana que era la 
base de lo que se quería preservar? 

Respuesta. Le contestaré desde mi punto de vista. Usted pre­
guntaba acerca de los temores. Bueno, yo sí pienso que los te­
mores son, deben ser, los mismos los de hace unos años que los 
actuales, pero yo siempre pienso - n o se si ha quedado reflejado 
con mi charla- en la responsabilidad de quienes trabajan en el 
tema. Por lo tanto, yo no creo que haya nuevos temores; están 
los mismos temores. Lo que, quizás, cuanto más se descubre más 
uno avanza en el conocimiento, lo reflejaba una de las charlas, 
cuanto más uno profundiza siempre quedará la frontera, digamos, 
el misterio siempre irá avanzando en la ciencia. Entonces, de 
alguna manera yo creo que los temores son infundados desde el 
momento que el sentido común -es la gran ventaja que tiene el 
ser humano, que hace la ref lex ión- domine en estos laboratorios 
y centros de investigación. Yo no se si el Profesor Grisolía quiere 
comentar algo adicionalmente. 

Santiago Grisolía. No. Yo creo que tiene razón, pero, en fin, 
yo creo que las preguntas deben ir más a ustedes y sobre todo 
a los portavoces que están aquí presentes. 

Charles R. Cantor. Pienso que lo que ha sucedido desde la 
reunión de Valencia ha sido un tremendo aumento en el r i tmo 
de descubrimiento en todo el Proyecto del Genoma. La tecnolo­
gía avanza. El progreso realizado en el Genetón con la cartografía, 
nuestros propios progresos y los de otros en el descubrimiento 
de genes han mostrado de hecho cuán poca información teníamos 
sobre la que basar nuestro conocimiento acerca de la fisiología 
humana y la bioquímica en el pasado. La tremenda explosión de 
conocimiento e información, sin la comprensión de esa informa-
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ción, puede conducir a temores. De manera que puede haber 
mayores temores, pero eso se puede manejar con mayor difusión, 
explicando al público y la prensa que existe una gran diferencia 
entre la terapia génica de un individuo y cualquier intento, en 
cualquier etapa, de tocar la constitución genómica de la especie. 
Existe un grado de desconocimiento tal que, desde mi punto de 
vista, no estará justificado en esta década o la siguiente, porque 
hemos aprendido a esperar una enorme variabilidad de la expre­
sión fenotípica de cada gen único en situaciones ambientales di­
ferentes. Y la enorme complejidad de las interacciones posibles 
de un gen y su producto en la función completa de adaptación 
de los individuos de una especie está más allá de nuestra capaci­
dad para predecir o incluso para saber cómo podremos prede­
cirla. De manera que no estamos hablando sobre la misma cosa 
cuando hablamos de la terapia génica y de alterar el gen en el 
individuo. En cuanto a que alguien proponga criar seres humanos 
como hacemos con nuestros animales y plantas domésticos, he­
mos estado haciendo esa clase de clonación y manipulación de 
genes sin realmente saber lo que hacíamos y experimentando las 
dificultades de nuestra falta de predicción. El Proyecto Genoma 
no nos dará esa capacidad para predecir. Por tanto, debemos 
vincular muy estrechamente nuestros temores, diría yo, a cual­
quier propuesta de manipulación del genoma. Pero en cuanto a 
la terapia, es un asunto diferente. 

Pregunta. Me gustaría saber cuál es la magnitud, la dificultad 
en el mapeo genético de los genes saltarines, y cuál es el nivel 
de información en materia de transmisión horizontal de genes. 

Respuesta. N o hay pruebas, no en el ser humano de todos 
modos. 

Pregunta. N o tiene evidencia en material de transmisión ho­
rizontal, pero ¿podría aclararme si existen genes saltarines en 
materia de genoma humano? 

Respuesta. El único dato que se me ocurre que se pueda 
concebir como una transmisión genética horizontal se refiere al 
carácter infeccioso de la enfermedad de Creutzfeldt-Jacob, que 
son proteínas infecciosas del huésped, que un huésped infectado 
como las vacas de Inglaterra produce, a partir de su proteína que 
está determinada por sus genes, un nuevo agente infeccioso, di­
ferente del que entró en el animal. De esta manera, la información 
genética se ha transmitido horizontalmente como un patógeno y 
es el único ejemplo que conozco en mamíferos. 

Pregunta. Me gustaría saber cuál es el nivel de coordinación 
entre los esfuerzos de las investigaciones a uno y o t ro lado del 
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Atlántico, entre las investigaciones en Estados Unidos y en Europa 
y también en Japón. 

Respuesta. Diré que existe una tremenda cooperación y que 
se comparten todos los materiales físicos y los datos. Probable­
mente hay varias docenas de reuniones al año, y son todas inter­
nacionales, como lo es esta Reunión. De manera que existen 
debates frecuentes que implican a todas las partes interesadas en 
el genoma, así que diría que existe una colaboración tremenda. 

Respecto a la cooperación en ambos lados del Atlántico, por 
supuesto, que existe mucha colaboración porque los científicos 
simplemente se conocen entre sí y tienen buenas razones para 
colaborar, pero hacemos algo más. Tenemos ciertas áreas en que 
cooperamos sistemáticamente en agencias de financiación, etc. Me 
gustaría mencionar sólo dos de ellas: el esfuerzo acerca de semi­
narios sobre un solo cromosoma y los esfuerzos con respecto a 
la base de datos central, la base de datos del genoma. 

Puedo añadir que en Japón existe ya una sociedad dedicada a los 
seminarios internacionales de bioética sobre el Proyecto Genoma. 
Celebraron su segunda reunión en 1992 en Pukuwi. 

Pregunta. Para mí, sólo una pregunta más en relación directa 
con lo que dijo el señor Klepsch. ¿Existe sólo cooperación sobre 
la base de la Comunidad Europea o existe patrocinio de investi­
gación específica realizada en Europa? La impresión que hemos 
obtenido hoy es que existe mucha más investigación al o t ro lado 
del Atlántico, y que aquí tenemos documentación en bioética, 
pero no tanta investigación, con excepción de nuestro distinguido 
colega de España que espero me excuse, pues él es una excep­
ción. 

Respuesta. Los programas de investigación que hemos desa­
rrollado existen además de los programas de investigación que se 
realizan en los Estados miembros. Tuvimos apoyo directo, y lo 
damos, para proyectos de investigación y para poner la infraes­
tructura que existe en Europa a disposición de todos los cientí­
ficos europeos. En el pasado, esto se ha cumplido en el nivel de 
50 millones de ECUs durante dos años, y continuaremos los dos 
años y medio próximos en el nivel de 23 ó 27,5 millones de 
ECUs. Y esto va directamente a proyectos de investigación ade­
más de las actividades que se están realizando de todos modos 
en Europa sobre una base nacional. 

Craíg Venter. Creo que sería una caracterización injusta decir 
que la mayor parte de la investigación se está realizando al o t ro 
lado del océano Atlántico, y pienso que hay enormes avances que 
han tenido lugar aquí en Europa, y existe un intercambio entre 
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ambos lados del Atlántico para probarlo. Por ejemplo, la tecno­
logía desarrollada por Maynard Ólsen fue ampliada y utilizada por 
Daniel Cohén, conduciendo a la cartografía que ahora han cruza­
do el Atlántico de vuelta para ser utilizada en programas adicio­
nales allí. Pienso que hay una cantidad tremenda de investigación 
realizándose en el Proyecto Genoma en Europa. El primer cro­
mosoma que en realidad se secuenció fue el cromosoma de la 
levadura, y lo realizó un proyecto financiado por la CE. De ma­
nera que creo que es injunto caracterizarlo como unilateral. 

Respuesta. Sólo quisiera decir que el Doctor Venter ha seña­
lado lo que yo quería resaltar. En Francia al menos, debido a 
instituciones benéficas públicas fue posible realizar un esfuerzo 
muy grande en cartografía genética y en cartografía física genética 
del genoma humano. Debo insistir en que fue un esfuerzo t re­
mendo y se hizo a través de instituciones benéficas públicas. En 
realidad, este punto es muy importante. Todo el dinero para 
apoyar la investigación del genoma en el mundo no viene de los 
gobiernos. De hecho, se estima ahora que el dinero que viene de 
diversos gobiernos en apoyo de la investigación del genoma es la 
mitad o menos de la mitad de la cantidad total. 

Andreas Klepsch. Me gustaría añadir algo que hace la com­
paración entre los EE.UU. y Europa incluso más difícil. Pienso que 
he mostrado la transparencia de todos los proyectos que estamos 
llevando a cabo en varias secciones de nuestra investigación o 
actividades, que tienen amplia extensión, pero el Programa de 
Genoma Humano sobre el que he informado, trataba exclusiva­
mente del genoma humano. Mientras que, según entiendo, en los 
Estados Unidos, algo como la secuenciación de la levadura se 
consideraría como parte de la iniciativa del genoma. 

Carleton Gajdusek. ¿Tenemos alguna otra pregunta del pú­
blico o los oradores? Pienso que entonces, como moderadores 
de esta sesión, vamos a declararla clausurada, y gracias a todos 
ustedes por su participación, los oradores, el público y las per­
sonas que nos han planteado las preguntas. Gracias. 
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UTILIDAD DE LOS CROMOSOMAS ARTIFICIALES 
DE LA LEVADURA (YACS) Y LA CARTOGRAFIA 
DEL GENOMA PARA LA TERAPIA GENICA Y 
ALGUNAS CONSECUENCIAS PRACTICAS 

DoWd Schlessinger 

Catedrático del Centro de Genética de la Facultad de 
Medicina, Universidad de Washington, Missouri. Estados 
Unidos de América. 

U t i l i z a c i ó n d e Y A C ' s p a r a l o c a l i z a r g e n e s y 
p r o p o r c i o n a r l o s i n t a c t o s p a r a s u u t i l i z a c i ó n 
e n la t e r a p i a g é n i c a 

Los avances científicos con frecuencia se entremezclan con com­
plejas cuestiones éticas y políticas y, por ello, con la expresión 
codificada en el derecho de los criterios morales de la sociedad. 
Me limitaré a examinar brevemente la forma en que la cartografía 
del genoma en general y de los YAC's en particular contribuye 
cada vez más a ampliar las expectativas sobre la terapia génica. 
El logro de dichas expectativas contribuiría a acrecentar la liber­
tad del hombre. 

El poder de los YAC's se deriva de su gran tamaño, comparado 
con vectores de clonación anteriores como los plásmidos y cós-

* Moderador. 
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midos. Como primera indicación de su potencial, el gran tamaño 
de los YAC's permite la recuperación de genes completos de 
incluso mayor tamaño. Por ejemplo, en el proyecto de estudio 
de la zona más extrema de un tamaño 50 Mb del cromosoma X 
en el que ha participado mi laboratorio, desde el principio pudi­
mos recuperar YAC's de cada uno de los cuatro genes más im­
portantes responsables de enfermedades hereditarias. 

En el gráfico adjunto vemos una ilustración de YAC's que con­
tiene los genes de dos factores de coagulación, el Factor VIII y el 
Factor IX, defectuosos en las formas A y B de hemofilia, respec­
tivamente. Los otros dos YAC's mostrados contienen HPRT, el 
gen defectuoso en el síndrome de Lesch-Nyhan y la glucosa 6-
fosfato deshidrogenasa (G6Pd), cuyo defecto produce una forma 
de anemia hemolítica. Ninguno de estos genes ha sido recuperado 
antes en forma intacta, de hecho, varios grupos de biólogos mo­
leculares han trabajado en ello durante años y han conseguido 
reunir una serie de clones y cósmidos lambda mucho más peque­
ños, cada uno de ellos de un tamaño aproximado de 15.000 a 
40.000 pares de bases (15Kb a 40 kb), que corresponden a la 
región codificada del Factor IX (En el gráfico I, las líneas cortas 
debajo de los YAC's indican el contenido típico de clones de este 
t ipo). Sin embargo, el YAC aislado con una sonda del Factor IX 
por Randy Little contenía el gen completo en un segmento con­
t inuo de D N A de 650 kb. 

GRAFICO I 
Clonación en YACs o bacterias 
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O t r o ejemplo es el de Eric Green, que recuperó un gen intacto 
de incluso mayor tamaño. El gen, que codifica el receptor modi­
ficado en la fibrosis quística fue aislado por primera vez en una 
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serie de YAC's superpuestos. En este caso, los YAC's iniciales 
todavía transportaban sólo parte del gen, pero mediante recom­
binación, se obtuvo un YAC de mayor tamaño que contenía la 
totalidad del gen. En una reconstrucción incluso más sorprenden­
te, Von Ommen y sus colegas hicieron una serie de cruces para 
ensamblar un solo clon que abarcaba la totalidad de los dos 
millones de pares de bases del gen de la distrofia muscular. Por 
ello, ningún gen es demasiado grande como para no poder ser 
transportado íntegramente en un YAC. 

Dichos YAC's ofrecen la primera posibilidad de facilitar a los 
terapeutas de genes un gen intacto y en un contexto normal. Sin 
embargo, en los casos que he mencionado hasta el momento, 
había ya cADNs y otros fragmentos de los diversos genes dispo­
nibles como sondas. Se ha producido un uso más general y se­
minal de los YAC's y del trazado del mapa del genoma en el 
hallazgo de genes que todavía no han sido clonados. El fundamen­
to de estos estudios es evidente: localizar un gen asociado a una 
enfermedad mediante el cartografiado de uniones o por medios 
citogenéticos; por ejemplo, una translocación o eliminación en 
material de un paciente predispuesto, y posteriormente aislar el 
A D N a lo largo de la región correspondiente y capturar genes 
candidatos. Esta es una actividad investigadora tradicionalmente 
desarrollada y constituye la motivación de una gran parte del 
trabajo realizado en genética. 

Puede apreciarse la importancia del cartografiado basado en YAC's 
y el Proyecto Genoma para tales actividades contrastando dos 
ejemplos recientes. Francis Collins, director del Centro Nacional 
para la Investigación del Genoma Humano de los NIH ha calculado 
que en la búsqueda del gen de la fibrosis quística han participado 
varios grandes laboratorios y se necesitaron cien millones de dóla­
res para encontrar el gen y que el 80 % del tiempo y del esfuerzo 
se destinó a obtener el A D N que cubría la región indicada por los 
estudios de uniones genéticas. Por el contrario, en la reciente bús­
queda, que obtuvo resultados satisfactorios, realizada por los gru­
pos de Bruton y Bentley, que utilizaron YAC's para buscar las bases 
de la agammaglobulinemia congénita de Bruton, aproximadamente 
el 80 % del t iempo y el esfuerzo necesario para encontrar el gen, 
también se destinaron a cubrir la región que interesaba al A D N , 
pero el coste total fue cien veces menor. 

Esta capacidad que tiene el trazado de mapas basado en YACs 
de hacer más eficaz la búsqueda de genes transmisores de enfer­
medades será cada vez mayor a medida que el genoma se vaya 
ensamblando en clones de A D N y, de hecho, éste es uno de los 
objetivos principales del Proyecto Genoma. Cuando la totalidad 
del genoma se haya ensamblado en años venideros, en lugar de 
emplear la mayor parte del t iempo en aislar de nuevo fragmentos 
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del genoma humano, los investigadores que han localizado un gen 
de una región cromosómica podrán pedir el A D N que contenga 
la totalidad de esa región a un depósito donde se encuentre 
almacenado el genoma completo. 

El proceso se puede comparar a la elaboración del mapa de un 
país. Cuando los topógrafos miden un área determinada, pueden 
encajar las mediciones en un mapa definitivo de la totalidad sin 
que haya necesidad de que se vuelva a repetir el proceso. 

Los propios estudios sobre la estructura del genoma tienen un 
efecto adicional en la búsqueda de genes. Por ejemplo, ahora que 
se empieza a disponer de fragmentos del genoma de mayor ta­
maño en forma de clones de A D N solapados, se ha descubierto 
que los genes no están uniformemente distribuidos a lo largo de 
los cromosomas. Se ha descubierto que ciertas regiones contie­
nen más de diez veces el contenido medio de genes. Uno de los 
primeros casos a analizar en detalle son las inmediaciones de uno 
de los extremos del cromosoma X, y muchos genes, incluyendo 
muchos en los que las lesiones son responsables de las enferme­
dades genéticas, se acumulan allí (ver gráfico 2). Dichas regiones 
constituyen el material preferido para proceder a su estudio in­
tensivo. 

GRAFICO 2 
Región próxima al extremo del cromosoma X 
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I m p a c t o d e los e s t u d i o s d e l g e n o m a e n c i e r t o s 
d i s c u r s o s púb l icos 

La terapia génica está actualmente inmersa en la primera fase de 
una inexorable sucesión de acontecimientos, en la que puede 
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verse el típico titular de prensa que dice que «El Comité Asesor 
del A D N Recombinante de los Institutos Nacionales de Sanidad 
aprueba seis protocolos de transferencia de genes». Hasta el mo­
mento, sin embargo, la mayoría de los experimentos se realizan 
todavía con genes parciales o pequeños fragmentos de genes y, 
en la mayoría de los casos, continúa resultando difícil mantener 
las células con un gen rectificado durante un largo período de 
t iempo. 

La capacidad de obtener el cartografiado de grandes regiones y 
con genes intactos en un contexto normal. Uno de los primeros 
pasos hacia dicho objetivo es el desarrollo de métodos de intro­
ducción y selección en relación con la retención de YAC's en 
células de mamíferos. Los métodos de transfección han resultado 
satisfactorios para la introducción de YAC's dentro de células e 
incluso dentro de ratones transgénicos. 

Los sistemas son todavía muy rudimentarios y tienen el inconve­
niente de que de la levadura se recuperan niveles muy reducidos 
de YAC's y es difícil mantenerlos intactos e introducirlos en cé­
lulas de mamíferos. N o obstante, es posible imaginar procedi­
mientos para superar las actuales dificultades. 

En los dos últimos años ha disminuido notablemente la oposición 
hacia la terapia génica, lo que parece reflejar un mayor conoci­
miento del público sobre lo que ello supone. En el caso de la 
terapia de células somáticas, la línea de argumentación actual es 
indiscutible: si el gen se ha ro to , ¿por qué no repararlo? Desde 
el punto de vista de la ética médica, si estamos tratando con una 
enfermedad genética debilitadora, ciertamente estamos prepara­
dos para proceder a su tratamiento y, por lo tanto, debemos 
estar dispuestos a su cura. 

La oposición ha disminuido en parte porque los protocolos su­
ponen cada vez un sacrificio menor; por ejemplo, en varios casos 
se puede tomar una muestra de células de la médula ósea que 
tengan un gen particular defectuoso, recibir una copia funcional 
del gen y se vuelve a colocar en el paciente con su función 
restablecida. La terapia de células somáticas resulta menos severa 
si la comparamos con los tratamientos médicos actuales en los 
que se elimina la mayor parte de la médula de un paciente me­
diante radiación y se trasplanta medula totalmente nueva proce­
dente de un donante. 

El entusiasmo que con frecuencia suscita en la actualidad la terapia 
de células somáticas obviamente no se puede comparar con el 
debate derivado de la terapia de línea germinal, pero me encuen­
t r o entre las personas que confían en que, si se consiguen pro-
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cedimientos suficientemente seguros y eficaces, la oposición dis­
minuirá. 

Podría resultar útil distinguir el impacto de las tendencias actuales 
de la investigación sobre las tres clases de temores que suscita 
la terapia génica y que influyen en la política pública. 

En primer lugar encontramos que sigue habiendo una importante 
discrepancia entre la información que podemos obtener a través 
del diagnóstico o el análisis genético de los individuos, por ejem-
p\o, en casos que frecuentemente se debaten, la anemia falciforme 
o corea de Huntington y nuestra capacidad para tratar la enfer­
medad. Por el momento, admito que el problema sólo puede ser 
enfocado respetando la libertad de los individuos de conocer o 
ignorar las situaciones que todavía no tienen tratamiento; pero 
resulta evidente que la actitud que mantiene cada persona hacia 
dichos problemas variará sustancialmente si la terapia génica sí va 
haciéndose más segura y algo habitual. 

Análogamente se puede esperar que dichos procedimientos po­
drán apaciguar definitivamente la polémica sobre el aborto, dado 
que la terapia de línea germinal justificaría el diagnóstico y la 
intervención prenatal precoz para mitigar defectos genéticos gra­
ves mediante su corrección. 

En segundo lugar está el temor general asociado a la experimen­
tación genética. Tales temores se basan en hechos reales cono­
cidos por todos que han tenido lugar en la historia del siglo X X . 
Sin embargo, el temor de la sociedad a que en el futuro se creen 
monstruos a través de la manipulación genética no se justifica por 
las terribles historias de eugenesia que han tenido lugar en déca­
das pasadas. Ciertamente es necesario actuar con precaución, 
pero en la actualidad las actitudes públicas se encuentran condi­
cionadas de antemano en una sociedad en la que todo el mundo 
conoce la historia de Frankenstein, pero muy pocos saben algo 
sobre genética y el potencial que tiene de aliviar el sufrimiento 
humano. Una vez que se djvulguen los conocimientos genéticos, 
el temor continuará existiendo, pero con un resultado más posi­
t ivo orientado a regular juiciosamente la terapia génica. 

En tercer lugar se da un curioso fenómeno en los círculos inte­
lectuales y a menudo en los científicos: la manifiesta inquietud que 
muchos sienten ante las diferencias genéticas existentes entre las 
personas. Esto se hace patente entre aquellos que defienden de­
terminadas ideas sobre lo que es importante en la existencia 
humana o lo que la motiva. Concretamente, los que consideran 
que ciertos factores ambientales - c o m o la economía o la lucha 
de clases- son características decisivas que determinan el curso 
de nuestras vidas tienden a asustarse o a oponerse a que la 
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hegemonía de los factores genéticos pueda dominar nuestras vi­
das. 

Resulta irónico que muchos de los que se interesan vivamente 
por la evidente influencia de los factores ambientales, no se hayan 
dado cuenta de que la genética moderna y la terapia génica pue­
den proporcionar importantes modos de eliminar las diferencias 
genéticas que originan cargas injustas para algunos individuos. Eli­
minando estos defectos y situando a todo el mundo en un nivel 
genético más igualado, se podrían realizar más fácilmente esfuer­
zos para tratar los factores ambientales críticos. 

La tendencia a pretender que los factores genéticos pueden ig­
norarse de alguna forma o se les puede restar importancia puede 
ser quizás tolerable en muchas situaciones marginales, pero puede 
llegar a convertirse en un absurdo. En su parte positiva, la diver­
sidad genética es uno de los factores más importantes para la 
supervivencia de las especies y, en su parte negativa, podemos 
tomar como ejemplo un caso en el que la diversidad, por el 
contrario, da como resultado una deficiencia grave: Charles Scri-
ver ha señalado que los pacientes con talasemia son básica y 
universalmente favorables a aplicar la terapia génica al tratamiento 
de su enfermedad tan pronto como sea factible. Su opinión es 
quizá más importante para los debates sobre la terapia génica que 
la de los estudiosos de las ciencias sociales. De nuevo, ai menos 
por lo que se refiere a los casos graves en los que ya resulta 
común la intervención clínica, es prácticamente seguro que la 
oposición se irá reduciendo a medida que los procedimientos 
vayan siendo más seguros. 

D o s c o n c l u s i o n e s 

Una de las características más positivas del Programa Genoma es 
que es el primer programa científico masivo que, según mi expe­
riencia, está siendo objeto de un debate generalizado por parte 
de la opinión pública antes de que los acontecimientos dominen 
la situación. A efectos del análisis realizado en la presente ponen­
cia, puede resultar útil hacer hincapié en dos conclusiones refe­
rentes a los aspectos jurídicos del Proyecto Genoma Humano. 
En primer lugar, la terapia génica está siendo una realidad y tendrá 
una gran repercusión en la opinión pública y en el análisis jurídico 
de una serie de cuestiones conexas. En segundo lugar, hasta que 
la terapia génica pueda ofrecer garantías de seguridad, parece 
conveniente que la mayor parte o toda la información genética 
que se obtenga de un determinado individuo continúe pertene­
ciendo al dominio exclusivo de dicha persona. Por ello, corres­
ponde a cada persona determinar si desea o no someterse a 
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análisis para identificar determinados genes y cuáles son las per­
sonas autorizas a conocer los resultados de los análisis. Una vez 
más, a medida que la transferencia de genes vaya siendo más 
segura y fiable, se irán modificando igualmente las opiniones sobre 
los análisis. 



LA LIBERTAD HUMANA Y EL GENOMA HUMANO 

Frits W. Hondius 

Subsecretario General de la Comisión Internacional del Estado 
Civil, Estrasburgo. Francia. 

Sobre la libertad 

La libertad es el estado en el que una persona determina su 
vida y sus acciones de acuerdo con su propia naturaleza e 
ideas. La libertad es indispensable para la autodeterminación 
del individuo y para su realización personal. La libertad está 
limitada, condicionada o reducida no sólo por factores exter­
nos, sino también por la disposición interna del propio ser. La 
libertad individual siempre es relativa y nunca absoluta porque 
nadie puede satisfacer todos sus deseos sin entrar en confl icto 
con los deseos de los demás. Incluso el anarquismo, la ideolo­
gía más extrema de la l ibertad, que rechaza cualquier l imitación 
impuesta por el Estado, acepta la necesidad de la autolimita-
ción. 

La búsqueda de un equilibrio justo entre la libertad individual y 
los intereses colectivos de la comunidad ha preocupado a los 
filósofos desde t iempo inmemorial. Los filósofos de la Ilustración, 
en especial Jean-Jacques Rousseau, consideraban que no era ne­
cesario que existiera una contradición entre la libertad del indi-

* Ponente. 
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viduo y las normas impuestas por el Estado, al ser éstas últimas 
el resultado del ejercicio por parte de ciudadanos libres e iguales 
de sus derechos inherentes. Según esta filosofía, la relación entre 
quienes gobiernan y los que son gobernados se basa en el con­
t rato social. 

Una de las declaraciones más categóricas sobre el tema de la 
libertad fue la realizada en 1859 por John Stuart Mili. En su fa­
moso tratado Sobre la libertad analizó la naturaleza y los límites 
del poder que puede ser legítimamente ejercido por la sociedad 
sobre el individuo. Señalaba que la lucha entre libertad y autoridad 
es la característica más destacada de la historia con la que más 
temprano nos familiarizamos. Mili desarrolló su tesis en primer 
lugar respecto de la libertad de pensamiento y de debate. Aun 
cuando el gobierno estuviera completamente de acuerdo con el 
pueblo, aquél no tiene derecho a coaccionar la expresión del 
pensamiento ni el debate. «Si toda la humanidad salvo una sola 
persona compartieran la misma opinión y únicamente dicha per­
sona fuera de la opinión contraria, la humanidad no tendría más 
justificación para acallar a esa única persona que la que ésta ten­
dría para acallar a todo el resto de la humanidad, caso de ostentar 
el poder.» A continuación. Mili analizaba la individualidad como 
uno de los elementos del bienestar. Esta es la libertad del hombre 
de llevar sus opiniones a la práctica, siempre que ello sea por su 
cuenta y riesgo y no perjudique a los demás. La individualidad 
lógicamente parte de la libertad de opinión: las opiniones diferen­
tes tienen como resultado diferentes experiencias de la vida. Los 
científicos que estudian actualmente el genoma confirman la im­
portancia de los conceptos de individualidad y diversidad, no sólo 
en el ámbito del Derecho y la política, sino también el el campo 
de la genética. 

La libertad forma parte de un conjunto más amplio de principios 
fundamentales denominados los derechos humanos, que son los 
atributos inalienables de todo ser humano sin distinción de sexo, 
raza, color, nacionalidad, creencias religiosas o convicciones polí­
ticas. Estos derechos se basan en la autodeterminación de todas 
y cada una de las personas. El Estado es el garante de las liber­
tades fundamentales. El mecanismo a través del cual desempeña 
su función es el Derecho. Dentro del sistema jurídico existe una 
jerarquía de normas. Todas ellas están encaminadas a garantizar 
la seguridad jurídica y a obtener una conducta predecible, aunque 
no todas las normas constituyen la expresión de una moralidad 
superior. En la sociedad existen «normas operativas» (por ejem­
plo adelantar una hora los relojes el últ imo domingo del mes de 
marzo), que se pueden modificar sin que ello afecte al bienestar 
del país; pero hay ciertas normas que el Estado debe respetar 
porque son la concreción de los derechos fundamentales del ser 
humano. La persona disfruta de estos derechos praeter legem y 
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no propter legem. Para defenderse frente a la vulneración de estos 
derechos, la persona puede recurr ir no sólo ante las más altas 
Instancias judiciales de su propio país, sino, si fuere necesario, 
ante los tribunales internacionales. 

Todos los textos internacionales de derechos humanos (como la 
Declaración Universal de Derechos Humanos, de 1948; los Pac­
tos Internacionales de derechos económicos, sociales y culturales, 
y de derechos civiles y políticos, ambos de 1966; el Convenio 
Europeo de Derechos Humanos, de 1950, o la Convención Ame­
ricana sobre Derechos Humanos, de 1969) establecen las liber­
tades de la persona: la libertad de pensamiento y conciencia, la 
libertad de circulación, la libertad de expresión, la libertad de 
asociación, la libre elección de empleo, etc. En los casos en que 
se considere necesario regular o restringir el ejercicio de deter­
minadas libertades con el fin de proteger los derechos y liberta­
des de otros, o de la comunidad en su conjunto, los instrumentos 
de Derechos Humanos indican con gran precisión los «límites de 
los límites» (en alemán, Schranken-schranken), de modo que se 
impida que frustre la verdadera finalidad de los derechos hu­
manos. 

En los textos de Derechos Humanos se utilizan expresiones co­
mo «libertad» y «derecho». La palabra «libertad» indica la facultad 
de hacer, actuar, determinar, decidir o elegir. El término «dere­
cho» denota algo a lo que uno está legitimado, como, por ejem­
plo, el «derecho a la vida». El ejercicio de una libertad siempre 
es un acto consciente. Los derechos, por su parte, deben estar 
garantizados incluso a las personas que sean incapaces de expre­
sar su voluntad o de determinar su propio destino basándose en 
su plena capacidad de entendimiento (como los niños, los enfer­
mos mentales, los extranjeros que no entienden el idioma, etc.). 
Por lo tanto, los derechos requieren un grado de protección 
superior. Los instrumentos de derechos humanos son particular­
mente críticos con la tendencia de los Estados a limitar el ejer­
cicio de determinados derechos en situaciones de excepción (por 
ejemplo, el artículo 15.2 del Convenio Europeo de Derechos 
Humanos) y prohiben abiertamente la posibilidad de que una per­
sona renuncie a sus derechos. Los derechos humanos no son 
negociables. 

L a información, compañera de la libertad 

A la hora de examinar la libertad del hombre y el genoma huma­
no, debemos comenzar planteando una simple pregunta: ¿qué sa­
be la gente sobre el genoma humano? Resultaría excesivo pedirle 
a una persona su opinión sobre algo que desconoce. La informa-
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ción es la compañera de la libertad. La libertad de información 
ocupa un lugar muy importante en el catálogo de derechos hu­
manos, ya que no sólo se trata de un derecho per se, sino que 
también es un derecho imprescindible para el ejercicio de otros 
derechos. Es más, es el único derecho codificado en los instru­
mentos de los derechos humanos internacionales que se aplica 
explícitamente «sin consideración de fronteras» (artículo 19 del 
Pacto Internacional de Derechos Civiles y Políticos; artículo 10 
del Convenio Europeo de Derechos Humanos). 

En general se admite que el éxito y la eficacia del Proyecto Ge­
noma Humano depende de la circulación de la información en el 
seno de la comunidad de científicos que investigan el genoma 
humano. Nos dicen que es una tarea tan colosal que, incluso 
dejando que todo t ipo de máquinas realicen el trabajo del hom­
bre, no podrá llevarse a cabo a menos que participen en ella un 
gran número de científicos, instituciones y países. La formación 
de una alianza internacional de estas características es importante 
con el fin de evitar que diferentes investigadores e instituciones 
repitan innecesariamente el mismo trabajo. Por este motivo, debe 
existir una intercambio mundial de información, siendo éste uno 
de los objetivos primordiales a los que se ha comprometido la 
Organización Genoma Humano (Human Genome Organisation, 
HUGO) (Segundo inciso del apartado I del artículo 3 de los 
Estatutos de HUGO) . 

Pero ¿qué ocurre con el público en general? Incluso para personas 
inteligentes, con buena formación y una cultura general, el geno­
ma humano es en gran medida térro incógnita. Exige a los profanos 
un esfuerzo considerable para entenderlo y a los científicos para 
explicarlo. La dificultad reside en el empleo de una nueva termi­
nología, así como una utilización novedosa de palabras ya exis­
tentes. Por ejemplo, lo que los científicos del genoma denominan 
«cartografía» es algo muy diferente de la ciencia y el arte que 
desarrollaron mis antepasados del siglo XVII , que se dedicaron a 
la elaboración de mapas. De forma similar, cuando pregunté hace 
algunos años por la traducción al francés de la palabra inglesa 
sequencing, me dijeron muy educadamente que dicha palabra no 
existía en francés. Negar la propia existencia de un término casi 
equivale a negar la existencia de la cosa misma. ¿Cómo se puede 
esperar que el ciudadano/contribuyente medio reclame y disfrute 
su libertad respecto de algo que en gran medida desconoce? 

Si uno va a una librería y le atiende una persona inteligente en el 
puesto de información, puede llegar a encontrar libros de gran 
utilidad y agradable lectura. Yo encontré dos; uno sobre genética 
en general: Genet/c Engineering for Almost Everybody (Ingeniería ge­
nética para casi todo el mundo), escrito por Wil l iam Bains (Pen-
guin Books, 1987), que tenía la siguiente dedicatoria: «A mi padre. 
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que me pidió que explicara lo que estaba haciendo.» El o t ro libro 
sobre el Proyecto Genoma Humano es The Human Blueprint (El 
proyecto humano), escrito por Robert Shapiro (St. Martin's Press, 
New York, 1991), que es una amena descripción de 412 páginas 
del Proyecto, su historia y de la gente que participa en él. Ahora 
estoy pendiente de recibir un libro escrito por Bertrand Jordán, 
que aún se está editando, titulado Around the World in 80 Labs 
(La vuelta al mundo en 80 laboratorios). 

Cubr i r la laguna informativa 

Dejando a un lado los esfuerzos informativos particulares, espe­
ramos que los que financian, administran y ejecutan el Proyecto 
Genoma Humano no escatimen esfuerzos para cubrir la laguna 
informativa existente entre los científicos que investigan el geno­
ma y el público general. Si se realizara una encuesta o estudio 
seleccionando aleatoriamente una muestra de la población y se 
les planteara la siguiente pregunta: ¿ha oído hablar alguna vez del 
Proyecto Genoma Humano?, me temo que, tal y como están las 
cosas en la actualidad, el resultado sería nulo. 

En el Segundo Seminario sobre el Proyecto Genoma Humano 
celebrado en Valencia hace dos años y medio, Nor ton Zinder 
informó sobre los objetivos de la parte correspondiente a Estados 
Unidos en el Proyecto. Después de haber descrito este esfuerzo 
de quince años, que exige una inversión anual de doscientos mi­
llones de dólares (al t ipo de cambio de 1988) para la construcción 
de un mapa de alta resolución del genoma humano, dijo que uno 
de los objetivos del programa era «proporcionar desde el prin­
cipio los medios necesarios para mantener informada a la opinión 
pública, a fin de que ésta pueda intervenir en los aspectos legales 
y éticos de los descubrimientos» (Documenta, BBV, p. I 10). Al 
final de este seminario, los participantes adoptaron una «Decla­
ración de Valencia sobre ética y el Proyecto Genoma Humano», 
en la que reafirmaron, entre otras cosas, su apoyo a «todos los 
esfuerzos encaminados a educación del público a través de todos 
los medios posibles, incluyendo la prensa y las escuelas, sobre la 
cartografía y la secuenciación genética, las enfermedades genéticas 
y los servicios genéticos». La Organización del Genoma Humano 
(HUGO) hace mención justo al final de una ficha técnica, bajo el 
epígrafe: «Areas en las que H U G O espera ampliar sus activida­
des», a (...) «la divulgación del conocimiento del Proyecto Geno­
ma Humano a todos los niveles de la sociedad». El documento 
indica que entiende por «todos los niveles de la sociedad» la 
comunidad científica, personas que no sean científicos pero que 
ocupan puestos de influencia, la próxima generación de científicos 
biólogos y el público en general. 
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Estas distintas declaraciones realizadas por científicos del genoma 
humano no resultan convincentes. Zinder habla de la participación 
del público cuando se trata de asumir las consecuencias del Pro­
yecto, pero no se pronuncia sobre la cuestión de si el público ha 
participado y de qué forma en la creación del Proyecto, excepto, 
indirectamente, como contribuyentes... En la Declaración de Va­
lencia se afirma que la finalidad es «educar» al público, conside­
rando que el público desempeña un papel meramente pasivo. Los 
estatutos de H U G O adolecen de un defecto similar: afirman que 
uno de los objetivos de H U G O es alentar el debate y facilitar 
información y asesoramiento sobre las implicaciones del Proyecto 
Genoma Humano. N o contemplan la posibilidad de hacer parti­
cipar al público en la toma de decisiones sobre la creación o 
financiación de proyectos. 

H U G O sí enumera la divulgación del conocimiento en la sociedad 
como un objetivo deseable, pero su planteamiento sobre una 
sociedad compuesta por científicos, futuros científicos, personas 
no científicas con influencia (se supone que aquellos que deciden 
sobre presupuestos) y el resto («el público en general»), resulta 
cuando menos sorpendente. Estamos acostumbrados a clasificar 
la composición de la sociedad en hombres y mujeres, jóvenes y 
ancianos, ricos y pobres y así sucesivamente, pero no en cientí­
ficos investigadores del genoma humano y personas que no po­
sean dicha cualidad. 

En conclusión, es deseable que la reunión de Bilbao, dedicada a 
analizar los aspectos jurídicos del Proyecto Genoma Humano, 
preste la debida atención al derecho de la sociedad a acceder a 
la información. 

Debate en el seno de la comunidad científica que 
investiga el genoma 

Dejando a un lado la evidente necesidad de que en esta reunión 
se tenga más en cuenta el derecho a la información que tiene la 
sociedad, ¿existe también la necesidad de proseguir los debates 
iniciados en encuentros anteriores, entre los integrantes del pro­
yecto genoma humano sobre otros aspectos que no sean los 
estrictamente científicos y técnicos? La respuesta es afirmativa, al 
menos por tres razones. 

En primer lugar, se debe informar públicamente de manera pe­
riódica sobre los avances del Proyecto y sobre su duración esti­
mada. Al igual que los constructores de las catedrales medievales 
eran conscientes de que probablemente no ellos sino sus hijos o 
nietos verían el trabajo terminado, así somos hoy conscientes de 
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que en el Proyecto con el t iempo participarán investigadores, 
políticos, inversores o beneficiarios que todavía son adolescentes. 

En segundo lugar, mientras que el Proyecto sigue su curso de 
manera regular, el mundo está cambiando a pasos agigantados. 
Desde que se inició el Proyecto el I de octubre de 1990, hemos 
sido testigos de la Guerra del Golfo (1991), la Cumbre de Río 
sobre Biodiversidad (1992) y la transformación total de Europa 
del Este y Central. Lo que tienen en común estos acontecimien­
tos es que han agudizado nuestra conciencia de pertenecer a una 
única familia humana que comparte un mismo planeta, con todas 
las consecuencias y responsabilidades que se derivan de ello. 

De la confusa Guerra del Golfo al menos se ha extraído un 
mensaje claro: que aquellos que ejercen el poder son responsa­
bles ante la comunidad mundial. En la Cumbre de Río sobre 
Biodiversidad, los líderes políticos se han inclinado ante una fuer­
za que reconocen como más poderosa que ellos mismos, la vida 
en la biosfera. En cuanto a la caída del comunismo en Europa del 
Este y Central, es demasiado pronto para analizar sus causas 
principales o predecir sus efectos a largo plazo; pero ya está claro 
que entre los factores decisivos que condujeron a esta caída se 
encontraba la aversión del pueblo a un sistema político basado 
en la supresión y distorsión de la verdad (por ejemplo, de la 
verdad sobre el estado de la ecología). Todos estos acontecimien­
tos aportan una nueva situación que los científicos del genoma 
humano deben tener en cuenta en su trabajo. 

Hacia un ius c o m m u n e g e n o m i human/ 

Como bien han indicado muchos asistentes a la reunión de Bilbao, 
la regulación jurídica relativa al genoma humano se encuentra en 
su fase infantil, en muchos casos en la fase «embriónica» y, en 
otros, ni siquiera existe. Algunos observadores han comentado 
desilusionadamente que se ha descubierto un filón de o ro para 
los abogados. Este t ipo de comentarios se basan en la suposición 
de que, cuando existe una laguna legal en una nueva empresa 
humana, dicho vacío se va solventando en las salas de los t r ibu­
nales de justicia. Yo no estoy de acuerdo con este punto de vista, 
que ignora el significado fundamental del Estado de Derecho, 
como explicaré más tarde. 

El entramado de normas y principios jurídicos que son de aplica­
ción al genoma humano -«e l Derecho del genoma humano»- se 
encuentra ampliamente repartido en muchos campos normativos 
y de la jurisprudencia: los derechos humanos, el Derecho de las 
patentes, de la sanidad, la familia, el deporte, la protección de 
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datos, etc. Existen tensiones y contradicciones entre las diversas 
disciplinas jurídicas, así como entre las legislaciones de los dife­
rentes países. Sobre todo, existe una preocupante falta de normas 
reguladoras de varios aspectos importantes del genoma humano. 
Esta carencia todavía no ha recibido una atención sistemática, sino 
más bien puntual, a medida que ha ido surgiendo la necesidad. El 
juicio de Baby M. en Nueva Jersey es uno de los casos a tener 
en cuenta. 

La situación de «laguna legal» se produce bien porque el asunto 
en cuestión nunca fue imaginado por el legislador o los respon­
sables de la redacción de un tratado, siendo el ejemplo clásico la 
reproducción humana asistida por medios artificiales, o bien de­
bido a controversias fundamentales o a una combinación de am­
bas circunstancias. En este t ipo de situaciones, los gobiernos y 
parlamentos a menudo no pueden hacer mucho más que crear 
comisiones o comités de expertos con la esperanza de que en el 
momento que reciban los informes se pueda haber alcanzado un 
consenso público. Esta incertidumbre sobre la política y regula­
ción futuras contrasta singularmente con el carácter del propio 
Proyecto Genoma Humano, que parece avanzar hacia adelante 
como si se tratara de una campaña militar. 

También se puede observar en algunos ambientes una tendencia 
a recurr ir a la «moralidad de mercado» para encontrar la solución 
a estos problemas. Esta actitud se ha fortalecido con la caída del 
comunismo y consiste en creer que, dado que la ciencia, la in­
dustria y el comercio tienen una responsabilidad y conciencia 
públicas, deberían ser capaces de juzgar lo que es bueno para el 
bien público y de formular y respetar códigos de conducta vo­
luntariamente aceptados. 

Durante el Segundo Seminario de Valencia, se hicieron frecuentes 
referencias al vínculo existente entre conocimiento y poder. El 
Proyecto Genoma Humano va a generar ingentes volúmenes de 
conocimiento. ¿Estamos seguros de que se originará la suficiente 
información y conocimientos no sólo sobre el genoma humano, 
sino también sobre los principios jurídicos aplicables al mismo? 
¿Y quién se encargará de custodiar esta información? 

En el pasado se elaboraron grandes censos e inventarios, como 
es el caso del Domesdoy Book 1 de la Inglaterra medieval. El Pro­
yecto Genoma Humano es el Domesdoy Book del siglo X X I : el 
inventario más completo del ser humano. Se está financiando 
principalmente con dinero procedente del erario público, por lo 
que su utilización debería perseguir el beneficio de la humanidad. 
Como se ha declarado una y otra vez, el genoma humano como 

1 N. del T.: Catastro de Inglaterra hecho en el siglo XI. 
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tal, no es susceptible de apropiación y constituye la herencia 
común de la humanidad, por lo que se debería considerar seria­
mente si finalmente los resultados del Proyecto no deberían con­
fiarse a la custodia de un organismo que represente los intereses 
de toda la humanidad, como el Secretario General de la Organi­
zación de Naciones Unidas o, quizá, una agencia especializada 
perteneciente a Naciones Unidas. 

Estado de Derecho 

Sería conveniente hacer una referencia explícita en el mandato 
del Proyecto Genoma Humano al Estado de Derecho. El Estado 
de Derecho, concepto que suscriben todas las naciones que par­
ticipan activamente en el Proyecto, garantiza la certeza y seguri­
dad jurídicas. El Estado de Derecho no sólo supone que las nor­
mas jurídicas deban ser sancionadas democráticamente, con res­
peto a los preceptos de los derechos humanos, ser justas, 
conocidas, iguales para todos y susceptibles de confirmación por 
un poder judicial independiente, sino también que debe existir 
una regulación jurídica y que no deben existir lagunas legales. 
Consiguientemente, resulta necesaria una legislación sobre el ge­
noma humano resulta necesaria que evite que se produzca un 
vacío legal en el campo del genoma humano. 

La regulación jurídica del genoma humano es absolutamente fun­
damental, ya que, por definición, el Proyecto Genoma Humano y 
sus aplicaciones afectarán a la humanidad en los siglos venideros. 
Nuestra responsabilidad y compromiso ante las generaciones fu­
turas nos impone el deber de dirigir nuestras acciones presentes 
de modo que evitemos causar daños irreparables en el futuro. 

Varios expertos asistentes a esta reunión examinarán las discipli­
nas jurídicas específicas que guardan relación con el genoma hu­
mano. Oiremos hablar del Derecho de patentes, de la responsa­
bilidad civil, de derechos humanos, etc. Debería permitirse el 
examen detallado de estas distintas disciplinas. En cuanto a nues­
tra metodología, deseo recomendar a los asistentes a esta reu­
nión que se siga una similar a la del propio Proyecto Genoma 
Humano. Deberíamos intentar trazar el mapa del Derecho del 
genoma humano. 

Este procedimiento constaría de tres fases. En la primera de ellas 
deberíamos tratar de elaborar un inventario de las normativas 
que actualmente se aplican a las cuestiones relativas al genoma 
humano con mayor o menor éxito. A continuación deberíamos 
analizar las lagunas y solapamientos, es decir, los vacíos existentes 
en el mapa jurídico y las colisiones entre dos o más cuerpos 
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legales. Nuestro objetivo final debería ser la creación de un lus 
commune genomi humoni, un corpus jurídico que integrara las di­
versas disciplinas en un todo coherente capaz de ser aplicado en 
todos los países y en todas las épocas. 

Los asistentes a esta reunión han sugerido que, a pesar de que 
el tema es nuevo, por no decir futurista, merecería la pena re­
gresar a las fuentes de nuestra cultura jurídica, al Derecho Ro­
mano, algo que encarecidamente recomiendo. Cuantos más pro­
blemas nuevos veo, más me doy cuenta de que, si bien no son 
los mismos problemas jurídicos, al menos sí surgieron en el pa­
sado problemas jurídicos de similar naturaleza. Al igual que el 
fundamento del Proyecto Genoma Humano es evitar la duplica­
ción de trabajos, la revisión de fuentes tradicionales del Derecho 
contribuirá a evitar la reinvención de conceptos ya existentes. 

El genoma humano es la herencia común de la humanidad. Esto 
significa que todo Derecho nacional deberá estar subordinado a 
las normas y principios del Derecho internacional, de aplicación 
preferente, que constituyen el ius cogens. Es conveniente que los 
Estados reconozcan esto incorporándose a tratados internacio­
nales que guarden una relación directa o indirecta con el genoma 
humano. Me refiero en particular a los tratados internacionales y 
europeos de derechos humanos y al Tratado de Río sobre D i ­
versidad Biológica. El actor más importante en el campo del ge­
noma humano, Estados Unidos de América, desafortunadamente 
se ha retrasado respecto de otros países en cuanto a la adopción 
y ratificación de estos tratados, lo que proyecta una sombra so­
bre el país que lidera la investigación del genoma humano. 

Independientemente, sin embargo, de que un determinado país 
suscriba o no parte o la totalidad de cualesquiera de los tratados 
pertinentes, los preceptos jurídicos contenidos en ellos pertene­
cen al corpus de los principios generales del Derecho internacio­
nal, que son vinculantes para todos los Estados ya que pueden 
invocarse ante tribunales nacionales e internacionales. 

En cuanto al articulado del Derecho del genoma humano, el primer 
paso que deben dar los legisladores y los juristas que les asisten es 
asegurarse de que las definiciones estén claras. Existe, por ejemplo, 
cierta confusión sobre tres términos utilizados en relación con el 
genoma humano: «Iniciativa», «Programa» y «Proyecto». El término 
«Proyecto» o «Proyecto global» se utiliza principalmente en la ac­
tualidad para indicar la suma total de los programas estadouniden­
ses y los de los otros países (Francia, Alemania, Reino Unido, Italia, 
Comunidad Europea, Japón, Rusia) que están interrelacionados. 

La legislación correspondiente a los diversos programas naciona­
les generalmente no presenta controversias. Las subvenciones a 
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la investigación realizadas por los organismos públicos o semipú-
blicos competentes [por ejemplo, en Estados Unidos, los Institu­
tos de Sanidad (NIH) y el Departamento de Energía] y los con­
ciertos celebrados con una serie de instituciones científicas se 
rigen por la misma normativa que rige otros conciertos públicos. 
Las normas pertinentes tienen por objeto, entre otras cosas, las 
licitaciones, los procedimientos para la adjudicación de contratos. 
La forma de comunicar los resultados o de auditar los gastos. 

Sin embargo, sí existe una controversia sobre una serie de cues­
tiones que tienen que ver con los resultados de la investigación. 
La primera es: ¿quién tiene derecho a acceder a la información 
generada por un programa financiado con fondos de los presu­
puestos generales? ¿No debería ser informada la sociedad en ge­
neral no sólo sobre la existencia de un programa, sino también 
sobre los resultados obtenidos? Y en relación con esta última 
pregunta, se plantea una macropregunta: ¿se debería facilitar a las 
naciones pobres la información obtenida por las ricas? Una con­
troversia posterior se refiere a los derechos de propiedad inte­
lectual. ¿Si el genoma humano es la herencia de toda la humani­
dad, no impide esto que se le asignen derechos exclusivos o 
derechos de propiedad intelectual exclusiva? 

N o voy a entrar a discutir el fondo de estas cuestiones, ya que 
lo harán varios ponentes a lo largo de esta reunión, pero debo 
decir que, como jurista, me sorprende el hecho de que no se 
hayan planteado con la suficiente antelación en el marco de los 
acuerdos o conciertos celebrados entre el Departamento de De­
fensa y los Institutos de Sanidad estadounidenses y sus investiga­
dores asociados, lo que ha suscitado una polémica al más alto 
nivel. 

El Proyecto en el mundo 

El Proyecto Genoma Humano no coincide con la parte que se 
realiza en Estados Unidos. Se trata de un amplio marco de coo­
peración. La cuestión que surge, por tanto, es si el desarrollo 
global del Proyecto es simplemente la suma total de los procedi­
mientos de realización de informes y auditorías de cada país par­
ticipante y dentro de la Comunidad Europea o si existen razones 
para que haya un mecanismo común a todas las naciones que 
participan en el proyecto. 

N o se dispone de mucha información respecto a la coordinación, 
asignación y financiación de los diversos programas nacionales. 
Me han dado a entender que existe un forum informal de coor-
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dinación, aunque no hay pruebas de que exista una estructura 
formal. 

Sin embargo, la comunidad de científicos del genoma, convencida 
de la gran importancia de su misión, que exige el respeto a la 
sociedad, ha adoptado una iniciativa original creando en 1989 en 
Ginebra (Suiza) una asociación al amparo del artículo 60ff del 
Código Civil suizo, la Organización Genoma Humano (Human 
Genome Organisation, H U G O ) . H U G O carece de poderes for­
males de decisión pero sí tiene una autoridad moral. Es una or­
ganización de consulta y coordinación no entre los gobiernos o 
instituciones de los países participantes, sino entre las personas 
involucradas en el proyecto. H U G O se califica a sí misma de 
organización que «posibilita» más que «proporciona». No financia 
la investigación, ni juzga los resultados de la misma ni ejerce 
ningún control financiero sobre ella. H U G O crea redes y canales 
a través de los cuales fluya la información, la cooperación y la 
motivación. Fomenta la conciencia del mutuo beneficio y de la 
cooperación global. 

O t ra de las características de H U G O es que se trata de una 
organización sin fines lucrativos. Sus oficinas regionales en Europa, 
América y el Pacífico disfrutan de la condición de institución be­
néfica. 

En términos jurídicos, H U G O es una organización internacional 
no gubernamental (ONG) , al igual que lo es Amnistía Internacio­
nal o la Asociación Internacional de Atlet ismo. Una de las conse­
cuencias interesantes que se derivan de ello es que H U G O , como 
entidad, está protegida por el Convenio Europeo sobre el reco­
nocimiento de la personalidad jurídica de las organizaciones in­
ternacionales no gubernamentales, de 1986 (Serie n.0 124 del Tra­
tado Europeo), que entró en vigor el I de enero de 1991, del 
que son partes el país donde se constituyó, Suiza, así como el 
país donde tiene su sede la oficina para Europa ( H U G O Europa), 
el Reino Unido. Además, Rusia, donde H U G O Europa mantiene 
una oficina satélite, ya ha manifestado su intención de adherirse 
a este Convenio. La importancia del convenio reside en que pue­
de ayudar a H U G O a superar los problemas burocráticos que 
surgen casi de forma inevitable en una organización que opera en 
diferentes países. 

H U G O es una organización surgida de manera independiente. Su 
legitimidad se deriva de la posición preminente que ocupan las 
personalidades que la han creado y que la asumen como una 
responsabilidad personal. Funciona mediante un sistema de elec­
ción de miembros que garantiza que solamente sean admitidos 
en sus filas científicos reputados. 
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La cuestión es si la existencia de H U G O satisface la necesidad de 
supervisión pública independiente y de responsabilidad ante la 
comunidad internacional. Aparte del marco estructural del Pro­
yecto Genoma Humano que concluirá o se modificará cuando el 
proyecto haya cumplido su finalidad, alrededor del año 2005, está 
la importante cuestión de los objetivos para los que fue creado 
el Proyecto y el probable uso que se hará de sus resultados. Los 
orígenes del Proyecto se sitúan claramente en los campos de la 
medicina, la biología molecular y la bioquímica, pero sus posibles 
usos tendrán un alcance mucho mayor. Se han creado expectati­
vas sobre el beneficio que el proyecto supondrá para la humani­
dad, pero también se han expresado temores sobre posibles 
abusos. 

Bioética 

Las consideraciones sobre los aspectos positivos y negativos del 
desarrollo de las ciencias biomédicas se han perfilado conjunta­
mente bajo el título de biotética, una nueva disciplina que se 
desarrolla con gran rapidez. Los aspectos jurídicos de la bioética 
van adquiriendo forma a nivel nacional e internacional, constitu­
yéndose en directrices, leyes, tratados y la creación de comités 
de ética nacionales. 

La Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa y el Comité 
Permanente Intergubernamental de Bioética (CDBI), al que per­
tenecen unos 30 Estados de Europa del Este y Occidental y tiene 
observadores procedentes de países no europeos no pertene­
cientes a la OCDE (Australia, Canadá, Japón y Estados Unidos), 
están desempeñando un papel pionero en este campo. Se espera 
que el trabajo del Consejo de Europa culmine en breve con la 
clausura del Convenio sobre Bioética, en el que todos los países 
participantes en el Proyecto Genoma Humano pueden y deben 
participar. Desde el punto de vista del Derecho del genoma hu­
mano, el proyecto de convenio es una combinación de iege lata 
y de Iege ferenda. El grupo de Estados que está negociando el 
tex to prevé que sus Derechos nacionales adoptarán las normas 
generales y particulares establecidas en el mismo. 

Sin embargo, el Proyecto Genoma Humano y la disciplina emer­
gente de la bioética no abarcan totalmente el mismo terreno. Una 
de las cuestiones a considerar en esta reunión es si con el t iempo 
se deberían integrar el «Derecho del genoma humano» y el De­
recho de bioética. La bioética estudia como un todo las aplica­
ciones de las ciencias biomédicas a los seres humanos. Por ejem­
plo, los trasplantes de órganos se rigen por las normas de la 
bioética, pero no forman parte del Proyecto Genoma Humano 
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que es una empresa de investigación. Por otra parte, el Proyecto 
tiene efectos en asuntos que no pertenecen específicamente a la 
definición actual de bioética. El resultado será el desarrollo de 
una herramienta, el mapa genético humano, que demostrará su 
utilidad, no sólo en las actividades que abarca la biomedicina, sino 
también en otras actividades, como son la arqueología o los con­
troles migratorios. 

Cualquiera que sea el nombre que reciba la nueva disciplina que 
agrupe el Derecho del genoma humano y de la bioética, ya existe 
un amplio consenso sobre determinados principios que deberían 
constituir dicho Derecho: el respeto a la dignidad del ser humano 
en todas las etapas de su desarrollo; la prohibición de efectuar 
aplicaciones contrarias a los valores fundamentales de la humani­
dad; el acceso equitativo a los beneficios derivados de las ciencias 
biomédicas; la prohibición de tratar el cuerpo humano o partes 
del mismo como una mercancía; el respeto a la autonomía de las 
personas que están sometidas a tratamiento médico, lo que in­
cluye las pruebas genéticas y el asesoramiento y confidencialidad 
de los datos genéticos. 

Todavía están pendientes de su incorporación al Derecho del ge­
noma humano determinados principios recientemente formulados. 
Dos de ellos están íntimamente relacionados: la obligación de los 
Estados de respetar y no poner en peligro la biodiversidad, como 
se ha ratificado solemnemente en el Tratado sobre Diversidad Bio­
lógica suscrito en Río de Janeiro, el 22 de mayo de 1992, y el 
principio de que la herencia genética del hombre no debe ser 
objeto de manipulación ni modificación. Existe una escuela de pen­
samiento que propone que este último principio debe incluirse en 
los tratados internacionales y regionales sobre derechos humanos. 

El genoma humano y la biodiversidad 

El Tratado de Río ha suscitado una cuestión decisiva, a saber, si 
debemos continuar considerando como fundamentalmente distin­
tas la investigación del genoma humano y la investigación sobre 
la herencia de otros seres vivos. Las conclusiones de lo que 
Mendel observó por primera vez en 1865 en su lote de guisantes 
en Bohemia y Thomas Hunt Morgan en 1910 en la mosca de la 
fruta en su laboratorio de Nueva York se pueden aplicar a las 
plantas, los animales y el hombre. 

En Nuremberg en 1947, en el juicio a los médicos nazis se acordó 
unánimemente que no debe utilizarse a los seres humanos para 
realizar experimentos clínicos, especialmente cuando se pueden 
utilizar animales para esa finalidad. Cuatro décadas más tarde. 
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en 1986, cuando se concluyó en Estrasburgo el Convenio Euro­
peo para la Protección de los animales vertebrados utilizados para 
experimentación y otras finalidades científicas, se cuestionó seria­
mente dicho principio y se expresó el deseo de encontrar alter­
nativas a la experimentación con animales. El debate ha vuelto a 
resurgir con nuevos bríos en relación con los xenotrasplantes, es 
decir, la crianza de animales que tienen características físicas si­
milares a las del hombre y que pueden ser utilizados como re­
servas de sustancias trasplantabas a los seres humanos. N o voy 
a entrar a analizar este últ imo tema, que no forma parte del guión 
que los organizadores de esta reunión me han sugerido, pero 
faltaría a mi deber si no lo hiciera constar en acta. Este tema 
comprende al menos otras tres cuestiones fundamentales: el efec­
to deslizamiento (siippery slope) (podemos llegar a aplicar mañana 
a los humanos lo que actualmente aplicamos a los animales); el 
argumento contrario, según el cual no hay motivos que justifiquen 
la negación a los animales de la aplicación de las normas que se 
defienden para el caso de seres humanos, y, en tercer lugar, la 
indivisibilidad de la biosfera. 

L a libertad y el genoma humano 

La afirmación de la libertad del hombre en relación con el genoma 
humano, a primera vista parece una cuestión absurda. Uno de los 
escasos factores, con respecto a su identidad, sobre los que el 
individuo no tiene ni voz ni voto, es su composición genética y 
el lugar y la fecha donde ha nacido. 

He estudiado detenidamente el documento en el que se expone 
lo que es H U G O y he descubierto una sola mención de la palabra 
«libre», donde se afirma que «la información almacenada en la 
base de datos pertinente estará a la libre disposición de la comu­
nidad del genoma» (párrafo 3). Dejando a un lado la curiosa 
noción de «comunidad del genoma» (genome community), a la que 
se puede decir que pertenecen todos los organismos vivos, el 
término «libre» probablemente quiere decir «sin restricciones 
indebidas». De lo que estoy menos seguro es de si también quiere 
decir «libre de gastos» es decir, gratis. 

Volviendo al Derecho Romano, como ha sugerido la Fundación 
BBV, éste no se extiende mucho más en cuanto a la libertad del 
hombre se refiere. La libertad no era la prioridad del Imperio 
Romano, en el que una gran parte de la población eran esclavos, 
que no eran sujetos de derechos sino objetos. 

Naturalmente, la aspiración a la libertad y a la independencia ha 
sido fundamental para el homo sapiens a lo largo de su evolución. 
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habiendo sido atemperada por las restricciones impuestas a los 
individuos por el hecho de vivir en comunidades socialmente 
organizadas. La «libertad», por lo tanto, guarda relación tanto con 
el comportamiento individual como con la existencia de grupos 
de seres humanos. 

La afirmación del artículo I de la Declaración Universal de De­
rechos Humanos, según la cual «todos los seres humanos nacen 
libres e iguales en dignidad y derechos», indica que, a pesar de 
todas las diferencias observables entre los seres humanos -niños 
o niñas, altos o bajos, de tez clara u oscura, etc.-, todos tienen 
derecho a que la ley les proteja por igual. La Declaración añade 
una disposición que resulta bastante inusual en un instrumento 
de derechos humanos, que impone a todos los seres humanos, 
la obligación de «comportarse fraternalmente los unos con los 
otros». Este tex to es inusual porque normalmente los instrumen­
tos de derechos humanos se refieren a las relaciones entre el 
Estado y el individuo y nunca a las relaciones horizontales entre 
los propios individuos. 

De todos los instrumentos de derechos humanos mencionados 
en la presente comunicación, la Declaración Universal es el único 
vinculante para todas las naciones que participan en el Proyecto 
Genoma Humano, incluyendo a Estados Unidos. Por lo tanto, 
parece deseable referirse express;s verbis a la Declaración, como 
fuente de normas que debe defender lo que H U G O denomina la 
«comunidad del genoma». De hecho, en el artículo I de la De­
claración de Valencia sí se hace referencia a parte de la Declara­
ción Universal, cuando se reconoce que la información genética 
debe utilizarse para potenciar la dignidad del individuo, pero no 
se hace referencia, ni aquí ni en ninguna otra parte, a la libertad 
individual. 

La Declaración Universal tiene consecuencias extremadamente 
importantes para la práctica de la ciencia genética. Esto significa 
que los científicos que estudian a los seres humanos en las dife­
rentes etapas de su desarrollo y de su salud, deben acercarse a 
cada uno de ellos como si se tratara de su hermano o hermana. 

N o podemos pasar por alto una cuestión importante: si los seres 
humanos nacen libres e iguales, ¿qué significa esto en relación con 
los seres humanos no nacidos? La Declaración Universal no toma 
una postura explícita sobre esta cuestión en ningún sentido. Sí 
indica, sin embargo, que a partir del primer momento de la exis­
tencia de una persona humana fuera del útero de la madre y a 
pesar de su evidente situación de dependencia, debe ser tratada 
como persona libre e igual. Lo que sucede antes de ese momento 
no se especifica. Sin embargo, observamos que la Declaración 
utiliza la expresión «ser humano» y no «toda persona» que se 
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utiliza en otros apartados de la Declaración. La Declaración no 
excluye que el «ser humano» existe antes del nacimiento. La 
Convención Americana sobre Derechos Humanos, clausurada en 
San José el día 22 de noviembre de 1969, ha llevado la cuestión 
un paso más adelante afirmando en primer lugar en el apartado 2 
del artículo I que «persona» significa «ser humano» y en segundo 
lugar, en el apartado I del artículo 4, que el derecho a la vida 
debe ser protegido «desde el momento de la concepción». Una 
de las consecuencias, recogida en el apartado 5, es que la pena 
capital no se aplicará a las mujeres embarazadas. 

Libertad y liberación 

Cuando examinamos el concepto de libertad en el contexto del 
genoma humano, debemos realizar una distinción entre dos tipos 
de libertad: la «libertad» (freedom of) y la «liberación» (freedom 
from). En 1941 el Presidente Franklin Roosvelt definió las cuatro 
libertades humanas fundamentales que, en su opinión, serían el 
fundamento del futuro mundo libre: «La primera es la libertad de 
expresión. La segunda es la libertad de culto, que cada persona 
pueda adorar a Dios de la forma que elija. La tercera es la libe­
ración de la miseria; y la cuarta es la liberación del temor. Estas 
libertades se han aplicado y ampliado desde entonces en muchos 
instrumentos mundiales y regionales de derechos humanos: la 
Declaración Universal de Derechos Humanos (1948), el Conve­
nio Europeo para la Protección de los Derechos Humanos y de 
las Libertades Fundamentales (1950) y los Pactos de Naciones 
Unidas de Derechos Civiles y Políticos y de Derechos Económi­
cos, Sociales y Culturales, de 1966. 

A pesar de que estos instrumentos fueron adoptados mucho 
antes de que existiera el Proyecto Genoma Humano, sus dispo­
siciones son totalmente pertinentes en relación con este nuevo 
campo. Probablemente la libertad más importante es la de libe­
rarse de la miseria, que en el ámbito sanitario se ha materializado 
en el apartado I del artículo 12 del Pacto Internacional de De­
rechos Económicos, Sociales y Culturales como el derecho de 
toda persona al disfrute del nivel más elevado posible de salud 
mental y física, así como en la letra b) del apartado I del artícu­
lo 15, en la que se proclama el derecho de todos a disfrutar de 
los beneficios que ofrece el progreso científico y sus aplicaciones. 

Pero, como es lógico, el derecho a ser liberado de la miseria 
tiene poco significado a menos que en el mismo contexto de 
derechos humanos se generen las condiciones adecuadas para 
estimular el desarrollo de la ciencia. Dicho objetivo está estable­
cido en el artículo 15 del Pacto, en cuya virtud los Estados se 
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comprometen a respetar la libertad indispensable para llevar a 
cabo la investigación científica (apartado 3) y reconocen los be­
neficios derivados de los contactos y la cooperación internacio­
nales en el campo científico (apartado 4). 

La razón por la cual estas disposiciones son poco conocidas y 
casi nunca expresamente invocadas por la comunidad científica es 
que carecen de eficacia inmediata. Contienen niveles de realiza­
ción y se espera que los Estados presenten informes sobre su 
observancia, pero no existe ningún mecanismo mediante el cual 
se pueda obligar a los Estados a cumplirlas. 

Mucho más exigibles son las disposiciones de los instrumentos de 
derechos civiles y políticos, como el Convenio Europeo de 1950 
y el Pacto de Naciones Unidas de 1966, cuyo cumplimiento puede 
ser objeto de control por parte de órganos jurisdiccionales inter­
nacionales en representación de los individuos. Para las personas 
interesadas, existen varios derechos importantes a los que se 
pueden acoger las personas en relación con la investigación del 
genoma humano, como son el derecho a la vida (artículo 2 del 
Convenio Europeo), el respeto a la vida privada y familiar (artícu­
lo 8), al matrimonio y a fundar una familia (artículo 12). 

Para los científicos del genoma humano, la libertad fundamental 
es la de la investigación científica. Observamos que esta libertad 
como tal no se encuentra amparada por el Convenio de Dere­
chos Humanos, pero que implícitamente está cubierta por la l i­
bertad de expresión, que comprende la libertad de opinión y de 
recibir o de comunicar informaciones o ideas (artículo 10). Esta 
conclusión está apoyada por la famosa disposición del apartado 
3 del artículo 5 la Ley Fundamental alemana, de 23 de mayo de 
1949, en la que se defiende, bajo el epígrafe de «libertad de 
expresión», que «la investigación y la docencia en el arte y la 
ciencia son libres». Este artículo cuenta con una venerable historia 
que data del siglo X I X , cuando el rey de Hanover destituyó por 
motivos puramente políticos a un grupo de catedráticos de la 
Universidad de Gottingen. La libertad de investigación y de cáte­
dra se recogió en la Constitución de Weimar, abolida por Hit ler, 
pero que fue inmediatamente restablecida tras la fundación de la 
República Federal. 

Conclusión 

Es conveniente que los gobiernos que financian el Proyecto Ge­
noma Humano y sus socios en dicho proyecto declaren su com­
promiso con el Estado de Derecho y los derechos humanos. A 
este respecto, puede que deseen subrayar que la finalidad del 
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Proyecto es fomentar, en beneficio de todos los ciudadanos, el 
logro de la liberación de la necesidad en materia sanitaria y, en 
beneficio de los científicos del genoma, la libertad de investigación 
científica. Todas estas libertades conllevan obligaciones y respon­
sabilidades, que deberían ser aceptadas en el espíritu de herman­
dad auspiciado por el artículo I de la Declaración Universal de 
Derechos Humanos. 





LA LIBERTAD DEL HOMBRE Y EL GENOMA 

Gregorio Peces Barba* 

Catedrático de Filosofía del Derecho y Rector 
de la Universidad Carlos III, Madrid. España. 

A) Desde la perspectiva de un filósofo del Derecho, el Proyecto 
Genoma Humano, tal como lo describe para no especialistas San­
tiago Grisolía en un excelente artículo que publica en «Revista de 
Occidente» ', se sitúa en el núcleo de problemas que sirven para 
explicar y justificar la existencia de la regulación jurídica en la vida 
social. Para abordarlo hay que superar algunos prejuicios y en­
tender alguna paradoja. 

El prejuicio resucita siempre ante el cambio, la innovación o el 
progreso, y se presenta con raíces religiosas, metafísicas o sim­
plemente desde la superstición o el miedo a afrontar lo que no 
se conoce y produce inseguridad. A veces se opone un libro 
sagrado, una verdad teológica o filosófica de la que no se puede 
dudar, o simplemente la represión de un Tribunal como la Inqui­
sición. De algunas lecturas se desprende que también hoy se 
encuentra, en la cultura actual, este prejuicio conservador 2 y que 
se desprecia lo que se ignora, como diría Antonio Machado, atr i­
buyendo a los progresos de la ingeniería genética una capacidad 

* Ponente. 
1 Vid Revista de Occidente, n.° 142, marzo 1993, pp. 19 y ss. 
2 Vid. por ejemplo en la Revista Droits, n ° 13, PVF. París, 199!, el artículo de 
Bernard Edelman: Génetique et Liberté. 
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infinita de destrucción de la persona y de su dignidad. Es esa 
mentalidad que Dewey llama la rebelión contra la ciencia que 
confronta con el viejo conflicto entre ciencia y religión, que se 
plasmaba en «el efecto teór ico subversivo que ejercían las nuevas 
conclusiones sobre las creencias establecidas...»3. Es verdad que 
el uso que se hizo en la Alemania nazi de lo que podríamos llamar 
ideología genética, y sus terribles consecuencias, convierte esos 
temores en mucho más creíbles y explica el rechazo al proyecto 
de los grupos alternativos4. 

La paradoja se presenta porque el Proyecto Genoma Humano, 
con todo lo que conlleva, es una de las consecuencias de la 
libertad de la ciencia y del derecho a la investigación y a la pro­
ducción científica y técnica, que forma parte del catálogo de de­
rechos fundamentales, es decir, que es consecuencia del clima de 
libertad radical de pensamiento, que es uno de los logros de la 
cultura política a partir del tránsito a la modernidad. Pero ese 
origen no es una garantía de que un logro científico que supone 
tanto para la cultura de nuestro t iempo y para el futuro, no puede 
a su vez, en determinados casos, convertirse en un peligro para 
la persona y sus derechos, que genera a su vez la necesidad de 
nuevas protecciones y de nuevos derechos. Y ésa es la raíz de la 
paradoja: en vez de producir sólo beneficios, que un derecho 
ejercido pueda producir peligros o maleficios, que nos obliguen 
a defendernos. En muchos análisis del pensamiento anglosajón, los 
problemas se plantean también desde esta paradoja, aunque iden­
tificada con la dialéctica risk-benefit, que según Yvonne M. Cripps, 
comporta siempre, en la teoría, la «tecnología de la ingeniería 
genética»5. 

Las reflexiones que siguen se hacen intentando sortear el caribde 
de los prejuicios contra esa investigación genética y el scila de la 
ligereza de pensar que todas las posibilidades que esas conquistas 
científicas suponen, se pueden concretar y realizar sin problemas. 
Frente al pesimismo y al optimismo totales se plantean desde el 
realismo. 

B) La identificación del mapa genético de la humanidad, es decir, 
de la serie completa de instrucciones para la construcción de un 
ser humano, y la posibilidad de encontrar la identidad genética de 
cada uno de nosotros, además de las repercusiones en la medicina 
genética, cuando se completen las investigaciones que lleven a 
esos objetivos, obligan a reflexionar sobre su relación con la idea 

3 Fohn Dewey: Prob/ems of Men, edición castellana, El hombre y sus problemas. 
Paidós. Buenos Aires, 3.a ed., 1967, p. 182. 
4 Vid la ponencia Un punto de Wsto alemán de Hans Martín Sass en «Proyecto 
Genoma H umano: Etica», Fundación BBV. Bilbao 1991, pp. 71 y ss. 
5 Vid. Controling Technology. Genetic Engineering and the Law. Praeger. Nueva 
York, 1980. 
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de dignidad humana y con los grandes valores, como la libertad 
que están en la base de la concepción de la cultura jurídica y 
política modernas, sin los catastrofismos, ni los ingenuos optimis­
mos, que son ambos poco razonables. 

Para poder tratar el tema del Derecho ante el Proyecto Genoma 
Humano, son necesarias y previas estas consideraciones generales. 

Debemos comenzar estipulando lo que supone esta idea de la 
dignidad humana, y también los diversos sentidos de la palabra 
libertad. 

1. La dignidad humana es la especial consideración que merece 
el hombre a partir del reconocimiento en él de varios rasgos 
que constituyen la expresión de esa dignidad, y que están en 
la encrucijada de todos los razonamientos modernos en el 
ámbito de la filosofía jurídica, moral y política. Así el hombre 
es un ser capaz de elegir entre diversas opciones, de razonar 
y de construir conceptos generales, de comunicarse con sus 
semejantes, con los que forma una comunidad dialógica, y de 
decidir sobre sus planes de vida para alcanzar la plenitud y 
la autonomía moral. Cuando se habla pues de dignidad del 
hombre, se están considerando esos signos que le distinguen 
de los demás animales, como ser de opciones, de razones, 
de diálogo y de fines. En todo caso, aunque pueda resultar 
obvio, hay que recordar que la idea de dignidad humana, 
como todas las demás que manejamos en el ámbito de la 
cultura moral, política y jurídica, son construcciones del pen­
samiento humano, vinculadas a ese rasgo, que configura el 
propio concepto de dignidad, referido a nuestra capacidad de 
razonar y de construir conceptos generales 6. 

2. Por su parte, no es suficiente con referirse a la libertad del 
hombre y su relación con el Proyecto Genoma Humano, para 
disponer de los elementos de comprensión necesarios, pues­
to que el término libertad no es un término unívoco. Debe­
mos suponer al menos tres sentidos: libertad de elección, 
libertad moral, y libertad social, política y jurídica. 

La libertad de elección es un dato antropológico de la condición 
humana, que nos diferenciaría de los demás animales y nos permi­
tiría escoger cuando se presentan diversas alternativas o posibilida-

6 En ese sentido, el reconocimiento explícito del valor jurídico de la idea de 
dignidad humana se encuentra en la Sentencia 53/1985, de II de abril, que 
resuelve recurso de inconstitucionalidad contra el proyecto de ley de reforma 
del artículo 417 bis del Código Penal (fundamento jurídico n." 8) en relación 
con el artículo 10 de la Constitución de 1978, y con diversos textos inter­
nacionales desde la Declaración de la O N U de 1948 y los Pactos de 1966 
que la desarrollan. 
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des distintas. Es ese rasgo que llevaba a Max Scheler a decir que el 
hombre es el único animal capaz de decir no. También conocida 
como libertad inicial o libertad psicológica, ha sido impugnada por 
las posiciones deterministas, aunque la cultura humana la ha con­
vertido en uno de los ejes de su propia existencia, de la de la 
historia y de la moralidad. El rechazo de la libertad de elección de 
los hombres conduciría a socavar toda la gran construcción del 
pensamiento sobre el hombre y sobre la sociedad. 

La libertad moral o autonomía o independencia moral sería el 
producto, la meta del dinamismo de la libertad que arranca de la 
libertad psicológica y que supone la elección libre de planes de 
vida, de estrategias de felicidad, o dicho de manera más tradicio­
nal de ideales de bien o de vir tud, como moralidad privada de 
cada uno. Es quizás la utopía de la condición humana. La libertad 
moral es la consecuencia de haber elegido libremente, en unas 
condiciones sociales, políticas y jurídicas que han favorecido el 
uso normal de nuestra libertad de elección. 

Estas dos nociones de libertad son inseparables. Una libertad de 
elección sin una meta, es decir, que no pretenda alcanzar la l i­
bertad moral, es elección por la elección, un sinsentido que lleva 
al escepticismo y al subjetivismo ético radical. Una libertad moral 
que no esté basada en la libertad de elección, supone que estamos 
obligados a alcanzarla porque es la verdad moral y nuestra opi­
nión es insignificante ante ella. Se nos puede imponer incluso 
contra nuestra voluntad. Es la expresión del dogmatismo y del 
fundamentalismo 7. Lo que he llamado el dinamismo de la libertad 
es esa comunicación abierta que conduce desde la libertad de 
elección a la libertad moral. Podemos decir que es la senda de la 
moralidad y que coincide con los rasgos que configuran la digni­
dad humana, capacidad de elegir entre diversas opciones, capaci­
dad de razonar y de comunicarse y capacidad de seguir un cami­
no, un plan de vida para alcanzar la plenitud. La dialéctica auto­
nomía-universalidad exige, además, que ese plan de vida necesite 
la aceptación de cada sujeto (autonomía) y al mismo t iempo sea 
susceptible de generalización, de una oferta que pueda convertirse 
en ley general (universalización). N o estamos en estas dos nocio­
nes, ante dimensiones jurídicas de la libertad, aunque sí ante no­
ciones imprescindibles como veremos para una concepción ade­
cuada del Derecho y para construir la posición del' Derecho ante 
el Proyecto Genoma Humano. 

Si pudiéramos aislarlas en laboratorio, como hacen los biólogos 
o los físicos, es decir, si fueran posibles sin la vida social, sin la 

7 Para mayor extensión de estos razonamientos Wd. mi libro Curso de derechos 
fundamentales. I. Teoría General. «La libertad social, política y jurídica». Eude-
ma. Madrid, 1992, pp. 184 a 207, especialmente pp. 195 y ss. 
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relación con los demás, cambiaría radicalmente nuestra reflexión, 
y podríamos quizás quedarnos sólo en los aspectos éticos, que 
se desprenderían del estudio del paso de la libertad inicial o de 
elección a la libertad moral. Sin embargo, el hombre se hace con 
la gente, como dirá Ortega, en la vida social y en ella se encuentra 
con fenómenos como la escasez, el altruismo limitado o el egoís­
mo de los seres humanos, con la violencia, y con el poder, por 
señalar alguno de los fenómenos que más podrían interferir el 
dinamismo de la libertad, y por eso necesita del Derecho8. Así 
la libertad social política jurídica es siempre libertad por medio 
del Derecho, es el valor máximo o el principio junto con la 
igualdad, la seguridad y la solidaridad que constituyen la ética 
pública de la modernidad que se incorpora a través de la Cons­
titución, la ley o el Derecho judicial, a la organización social. Su 
sentir últ imo, que se convierte en el fin del Poder público y del 
Derecho en una sociedad democrática es hacer posible la conse­
cución en sociedad de la libertad moral, a través de la posibilidad 
del ejercicio libre y sin trabas de la libertad de elección9. Se 
construye jurídicamente como valor o principio jurídico y se de­
sarrolla a través de los derechos fundamentales y de los principios 
de organización y constituye lo que podemos llamar la moralidad 
pública legalizada, que establece como objetivo central del Dere­
cho, el que organice la sociedad de tal manera que cada uno 
pueda elegir libremente su ética privada. Integrando pues la idea 
de libertad desde estas tres dimensiones podríamos decir que la 
libertad jurídica es el instrumento para construir en la vida social, 
la libertad moral de cada hombre, haciendo posible el más pleno 
y completo ejercicio de la libertad de elección. Es una libertad 
instrumental, que media entre la libertad inicial y la libertad final. 

C) En un seminario que pretende reflexionar sobre el Derecho 
ante el Proyecto Genoma Humano, en el tema concreto de «la 
libertad del hombre y el genoma», será de gran utilidad la distin­
ción que acabamos de hacer entre los tres sentidos de la libertad, 
porque aunque la comunicación del Proyecto Genoma con el 
Derecho será a través de la libertad jurídica, tendremos que 
plantearnos su repercusión en relación con la libertad de elección 
y con la libertad moral, que afecta a todo el equilibrio del edificio 
de la humanidad y de su cultura. En todo caso, parece que la 
importancia del tema y sus implicaciones para la dignidad y para 

8 En explicaciones clásicas como la de Hume en la Encuesto sobre la Moral o 
modernas como la de Hart en el concepto del Derecho, son estos mismos 
problemas los que explican la existencia del Derecho. Vid. Hume, De la moral 
y otros ensayos. Centro de Estudios Constitucionales. Madrid, 1982, edición 
de Dalmacio Negro Pavón, sección tercera «De la justicia». Vid. Hart El 
Concepto de Derecho. Edición castellana de Genaro Carrió. Editora Nacional. 
México, 1990. 
9 Vid. mi discurso de ingreso en la Real Academia de Ciencias Morales y 
Políticas Etico Púb//co y Derecho, Madrid, 19 de abril de 1993. 
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la libertad del hombre, además de para infinidad de aspectos 
concretos, legitima la intervención del Derecho positivo, y una 
reflexión desde la filosofía jurídica sobre las dimensiones de mo­
ralidad que ese Derecho positivo debe asumir para garantizar la 
libre investigación del Proyecto Genoma Humano sin daños ni al 
individuo ni a la colectividad y debe hacerse desde las tradiciones 
éticas y jurídicas de nuestra cultura, y no desde las posiciones de 
los biólogos, o los estudiosos de la genética humana. 

Son ellas las que deben marcar los cauces jurídicos y los límites 
de los derechos a proteger y los deberes que se deben cumplir, 
aunque no deben hacerlo de espaldas a la ciencia, sino teniendo 
muy presentes sus conquistas, en este caso del Proyecto Genoma 
Humano. N o son normas corporativas para especialistas, no es 
autocontrol, sino aplicación a este campo de los criterios gene­
rales de la ética, la política y el Derecho. Cuando se habla en 
estos temas de bioética, se está adoptando, y quizás es inevitable 
en un primer momento, el punto de vista de los especialistas, que 
son los primeros que conocen y los primeros que se conciencian 
con el problema, y lo plantean desde los problemas éticos que 
afrontan. Sin embargo, casi desde el principio, los descubrimientos 
científicos, en este caso los genéticos, afectan a terceros, a todas 
las personas, e incluso a la humanidad como colectividad. Por eso, 
más que de bioética, hay que hablar de bioderecho i0. Ei proceso 
que condujo a la producción de la bomba atómica ha alertado 
sobre la problemática de abandonar estos temas a la corporación 
de los científicos y desde luego a la invisibilidad de poder. Por 
eso dirá Yvonne M. Cripps, «las lecciones del pasado ayudan a 
garantizar que en el futuro el control de las nuevas tecnologías 
se sitúa firmemente en la competencia de los que estarán más 
afectados por ellas» " . Eso exige la acción política del Estado a 
través de su Derecho. 

Como estamos además en un momento muy inicial, porque en 
general la investigación genética, aunque con enormes progresos 
no ha alcanzado sus objetivos, y el Proyecto Genoma Humano, 
está sin terminar, el Derecho positivo, que siempre sigue a los 
hechos y pocas veces los precede, está también en una etapa de 
lege ferenda más que de normas positivas consolidadas l2. Es una 
buena situación para la toma de posición de la Filosofía del De-

10 Vid. Sergio Moccia: «¿Bioética o Biodiritto?», en Rivísto italiana di Dirití e 
Procedura Pénale, 1990, n.0 3, pp. 863 y ss. 
11 Controlling Tecnology... citada p. 12 (traducción del autor). En la misma línea 
Furrow Johnson, Jost y Schwartz: Bioethics: Health Care, Law and Ethics, W e s t 
Publishing, C o . Saint Paul, Minnessota, 1991. 
12 Vid. las ponencias nacionales sobre la legislación en esta materia presenta­
das al Seminario organizado por la Facultad de Derecho de la Universidad de 
Coimbra del I I al 14 de junio de 1992, patrocinado por la Comisión Europea. 
Así, en Dinamarca, Alemania, Gran Bretaña, Francia, Grecia, Italia, japón, No­
ruega, Portugal, España, Sudáfrica y Suecia, la legislación es casi inexistente. 
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recho, aunque se deba hacer desde una toma de posesión, desde 
un conocimiento suficiente, de los problemas científicos y de los 
aspectos del Derecho positivo afectados. 

Parto para abordar la relación entre la libertad, con las perspec­
tivas que aquí he señalado, y el Proyecto Genoma Humano de 
algunos postulados que acepto como conclusiones de otros tra­
bajos y que no pretendo demostrar aquí. . 

1. La persona, cada persona, es mucho más que su proyecto 
genético individualizado, aunque éste sea diferente de cual­
quier o t ro . Por eso dice James S. Grisolía que «... las expe­
riencias y perspectivas individuales siguen teniendo una im­
portancia decisiva en la formación de la personalidad aunque 
den t ro de los límites impuestos por la herencia gené­
tica...» I3. 

2. El determinismo genético, signo de influencia de la mentalidad 
darwiniana, que identifica a la persona con sus genes, en una 
especie de predestinación biológica, es una falsa idea, que se 
sitúa en una perspectiva iusnaturalista que identifica al hom­
bre con su naturaleza, y que ha traído decisiones políticas 
horribles, desde perspectivas eugenésicas, que han conducido 
al genocidio, al considerar a razas y grupos sociales diferen­
ciados como portadores de aspectos no deseados l4. 

3. El problema genético no se puede plantear desde un punto 
de vista exclusivamente individualista. Hablar de «patrimonio 
genético de una persona» no puede desconocer la conexión 
de esa estructura genética con las generaciones futuras y que 
la terapia de la línea germinal puede suponer mutaciones 
transmisibles. Hay, pues, un patrimonio genético único del 
individuo y hay también un patrimonio genético colectivo de 
toda la humanidad. El Derecho positivo en su regulación de 
estos problemas deberá tener en cuenta esa tensión entre 
los dos valores de libertad y de solidaridad, que comunican 
las personalísimas estructuras de cada uno, con los bienes 

aunque hay leyes sobre temas específicos en España, y proyectos interesantes 
en Francia, que no sabemos la suerte que correrán con el nuevo gobierno 
de centro-derecha. Es interesante el trabajo encargado por el Primer Ministro 
francés en 19 de diciembre de 1986 al Consejo de Estado, que podemos 
encontrar en «Sciences de la Vie. De l'Ethique au Droit». La Documentation 
Frangaise. Notes et Etudes Documentaires. París, 1988. Para el tema concreto 
de la filiación vid. Gilda Nicolau: L'influence des progrés de la genetique sur le 
droit de la filiation. Presses Universitaires de Bordeaux, 1991. 
13 Vid. en «Proyecto Genoma Humano: Etica», ya citado, su trabajo La Hu­
manidad en busca de significado, pp. 199 y ss. La cita es de la p. 207. 
14 Vid. Bartha María Knoppers: L'integritá del patrimonio genético: diritto sogetivo 
o diritto dell'Umanitá?, en «Política del Diritto», X X I , n.0 2, junio 1990, pp. 341 
y ss. 
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genéticos colectivos, que son un bien público, enraizado en 
la idea de interés general. 

4. Sin excluir los planteamientos fundamentales y sus peligros, que 
derivan del determinativo genético abordado en el punto segun­
do, en la situación actual de la influencia decisiva del capitalismo, 
sobre todo tras el estrepitoso derrumbamiento de los regíme­
nes comunistas en los países del Este, los auténticos peligros 
derivados del conocimiento, cada vez más amplio, proporciona­
do por la ciencia, se sitúan más bien en la extensión del esfuerzo 
de privatización y en el planteamiento de los problemas desde 
el ánimo de lucro. Por eso el Derecho deberá contemplar, con 
detenimiento, los límites que eviten un uso de esos conocimien­
tos con olvido del interés general, centrándose exclusivamente, 
en la explotación privada y en el beneficio, desde la «ética» de 
mercado. Es la potenciación del poder económico con el poder 
de la ciencia. 

5. Sin embargo, un monopol io exclusivo de los centros públicos, 
con el monopolio de la investigación, puede ampliar el poder 
político con el poder de la ciencia, sobre todo si se hace 
desde la invisibilidad y no desde la visibilidad. La información 
y la difusión del programa Genoma Humano y en general del 
conocimiento alcanzado en la nueva genética podrán contra­
rrestar esa tendencia de todo poder a evitar ser limitado. 
Una pedagogía de estos problemas vinculándoles con sus di­
mensiones éticas, políticas y jurídicas, evitará el mantenimien­
to de falsos mitos, de prejuicios, de miedos, de inseguridad, 
y también de un poder científico, sólo o apoyado en el poder 
político o en el económico, que pretende beneficiarse del 
conocimiento, olvidando los derechos de los ciudadanos, es 
decir la libertad. 

D) La libertad de elección y la libertad moral se ven afectadas 
por los avances del Proyecto Genoma Humano y necesitarán de 
la acción del Derecho a partir de la libertad jurídica, para orga­
nizar racionalmente la comunicación, fijar los límites, y distinguir 
en qué ámbitos se pueden utilizar esos descubrimientos, por quié­
nes y con qué requisitos y condiciones. Por otra parte, la libertad 
jurídica, que como hemos indicado, se organiza en el Derecho a 
través de los derechos fundamentales y de los principios de or­
ganización, se ve igualmente afectada directamente por el Proyec­
to Genoma Humano, que repercute sobre derechos fundamenta­
les como el derecho a la integridad física o moral, a la intimidad 
personal y familiar, a la producción científica, al derecho a la 
información, a la educación, etc. 

Así, cuando se plantea el tema «la libertad del hombre y el ge­
noma», vemos la libertad como libertad jurídica, pero en dos 
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niveles distintos. En el pr imero indirectamente a través del prisma 
de la moralidad, dialéctica libertad de elección, libertad moral, y 
en el segundo directamente a través del prisma de la legalidad, 
aunque el trasfondo sea igualmente la protección de la moralidad, 
de la libre elección de planes de vida. Desde el reconocimiento 
y la identificación de los riesgos que podemos correr para tratar 
de evitarlos, estudiamos el impacto del Proyecto Genoma Huma­
no desde la moralidad - o desde la legalidad- libertad social, po­
lítica y jurídica. En el primer caso el proyecto se confronta con 
la dignidad humana directamente y en el segundo con las reglas 
jurídicas que la protegen. 

I. Si confrontamos el Proyecto Genoma Humano con la liber­
tad de elección nos encontramos con dos problemas, garan­
tizar la libertad de elección frente a determinismos provoca­
dos por actuaciones genéticas, y limitar la libertad de elección 
en algunas opciones científicamente posibles desde los avan­
ces genéticos. 

Las manipulaciones genéticas que traigan consigo una posibi­
lidad de orientar desde ellas los comportamientos humanos, 
infringen la libertad de elección y deben ser prohibidas por­
que intervienen en el punto de partida de la moralidad y 
porque suponen cosificar a las personas. Aquí aparece muy 
clara la necesidad del Derecho y la insuficiencia de una apro­
ximación exclusivamente ética. Están afectados intereses de 
terceros, y también el interés general que parte de un pro­
yecto concreto de humanidad que cuenta con la libertad de 
elección. 

En concreto, esta protección se consigue en el ámbito del 
Derecho, en nuestro sistema constitucional a través del ar­
tículo 15 de la Constitución, que protege el derecho a la 
integridad moral y prohibe los tratamientos inhumanos o 
degradantes. En la hipótesis, hasta ahora académica, de que 
se plantease un proyecto científico que alterase la libertad de 
elección, es indudable que ante la reacción que se opusiera 
a ese intento, viniera de donde viniera, comunidad científica, 
poder político, grupos de presión, etc. el Tribunal Consti tu­
cional, en defecto de los tribunales ordinarios, que serían los 
primeros llamados, puede sin esfuerzo construir un razona­
miento jurídico que le lleva a esa decisión: prohibir las inves­
tigaciones y los ensayos o experimentos con seres humanos, 
que pudieran suponer limitación añadida por razones genéri­
cas, a otros condicionamientos de índole intelectual, laboral 
o social. 

El artículo 10.1 en todos sus términos, pero especialmente 
en cuanto señala el libre desarrollo de la personalidad y la 
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dignidad humana como fundamento del orden político y de 
la paz social, sería un apoyo complementario al artículo 15, 
ya señalado, para fundamentar esta argumentación. 

En este supuesto nos podemos encontrar también con que 
voluntariamente una persona se prestase a ese t ipo de expe­
rimentos destinados a conocer el grado de condicionamiento 
de la libertad de elección. En diversos niveles, debe enten­
derse en este caso una posible intervención del Derecho. 

a) En primer lugar debemos plantearnos si el Derecho debe 
consentir la libre disposición por el propio sujeto de su 
libertad de elección, y aceptar que pueda voluntariamen­
te someterse a experimentos científicos que determina­
sen total o parcialmente su comportamiento. En este 
caso, la respuesta dependerá de la posición que se adop­
te en relación con el Derecho a la vida. Si se considera 
que el derecho a la vida incluye la posibilidad de disponer 
de la propia vida y consiguientemente se acepta que se 
puede acabar con la propia vida - l ic i tud del suicidio-
se debe considerar, coherentemente que la persona pue­
de disponer de aspectos parciales de la personalidad co­
mo la integridad moral, que es expresión y consecuencia 
de la vida. Así se aceptará el suicidio parcial que conduce 
a someterse voluntariamente a la pérdida de la libertad 
de elección o de parte de la misma. Si por el contrario 
se piensa que el derecho a la vida no permite disponer 
de ella, sino sólo protegerla y garantizarla, consecuente­
mente se adoptaría una posición proteccionista y se pro­
hibiría la aceptación de experimentos clínicos de esa ín­
dole. Me parece más razonable la segunda de estas 
soluciones. 

b) En segundo lugar debemos plantearnos la situación de 
aquellas personas que no están en condiciones de pres­
tar un consentimiento libre, y menos si es mediante pre­
cio, por estar presos, pertenecer a familias pobres, ser 
ciudadanos de un país pobre, estar sometidas a cualquier 
disciplina militar, política, etc. El Derecho debe actuar 
contundentemente y prohibir los consentimientos no in­
formados. 

c) En tercer lugar el problema trasciende al caso individual 
y se refiere a las generaciones futuras si la manipulación 
consentida por el sujeto del experimento, se transmitiese 
a los descendientes y no afectase solamente a quien ha 
consentido ser sujeto del experimento. En este caso el 
principio de solidaridad y argumentos basados en la im­
posibilidad de aceptar condicionamientos no libremente 
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consentidos, debe llevar a una acción del Derecho pro­
hibiendo el consentimiento que traiga tales consecuen­
cias. Por otra parte en este caso reproduce un salto 
cualitativo porque ya no estamos ante un uso excesivo, 
en su caso, de un derecho subjetivo, sino ante una de­
cisión que afecta a la colectividad, al patrimonio genético 
de la humanidad. 

En los tres supuestos en los que hemos confrontado el 
proyecto genoma con la libertad de elección de todos 
los problemas planteados se desprende la imprescindible 
necesidad de garantizar en estos casos una información 
adecuada al conjunto de los ciudadanos, para que las 
decisiones y los consentimientos que otorguen éstén su­
ficientemente informados. En este caso por la relevancia 
del Proyecto Genoma Humano, entran en juego algunos 
viejos demonios, adversarios frontales del Estado de De­
recho, como son las ideas de defensa nacional y seguri­
dad pública que a veces se esgrimen para justificar la 
invisibilidad y la falta de información suficiente. Es cierto 
que informaciones precisas pueden favorecer procesos 
de espionaje industrial y también que las empresas pri­
vadas que trabajan en ese campo no están obligadas al 
deber de información, al menos al mismo nivel que los 
poderes públicos. Sin embargo, podemos adelantar que 
una de las primeras exigencias para la moralidad y para 
la legalidad de protección jurídica, ante estos avances 
científicos, es la garantía de una información veraz. Entra 
en juego lo establecido en el artículo 20.1.d). 

Si entramos ahora en la posible colisión del Proyecto Geno­
ma con la libertad moral, la hipótesis que se plantea es, si 
desde los conocimientos proporcionados por estas investiga­
ciones, se puede presentar a una concepción moral como la 
única verdadera, o se puede arrancar del ser humano esa 
condición esencial de su dignidad, que es su capacidad moral, 
su búsqueda de su autonomía o de su independencia moral. 
Si es posible que el Brava New World de Huxley, el Un mundo 
feliz en la traducción española l5, pudiese producir seres di-

15 Por cierto que Huxley toma el título de su libro de un pasaje de La 
Tempestad de Shakespeare, cuando Miranda que no había visto más seres 
humanos que su padre y Fernando, percibe a la comitiva de hombres arroja­
dos por la tempestad a su isla exclamaría «o, wonder! how many goodly 
creatures are there here! How beauteous mankind is! O brava new world, that 
has such people in't!...». En la versión española, con estudio preliminar de 
Ezequiel Martínez Estrada, en Clásicos Jackson (volumen IX), Exito, Barcelona, 
1951, p. 362. El texto se traduce así: Miranda: «... ¡Oh, que prodigio! ¡Cuántos 
nobles seres se ven aquí!, ¡Qué hermosos son los hombres! ¡Oh hermoso 
mundo nuevo, que morada a tales seres das...!». 
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rigidos moralmente desde la verdad que se les Impusiera, la 
investigación que condujera a esas situaciones, debería ser 
prohibida porque rompe el dinamismo de la moralidad, que 
es el signo eminente de la dignidad humana. Si ese paso se 
concretase, el mundo sería o t ro mundo, el hombre sería otra 
cosa y habría quebrado el proyecto de humanidad que la 
cultura ha ido constuyendo a lo largo de la historia. También 
aquí la búsqueda de apoyo en la legalidad de la libertad jurí­
dica, encuentra fundamento en el artículo 10.1 a través de 
los conceptos de dignidad y de libre desarrollo de la perso­
nalidad, fundamento del orden político y de la paz social, y 
en el artículo 15 en relación con la integridad moral. Se debe 
llamar la atención sobre la imposibilidad de cumplir, en este 
caso y también en las manipulaciones de la libertad de elec­
ción, el mandato constitucional referente a los fines de la 
educación. En efecto, esta se concibe, en el artículo 27.2, con 
el objeto de proporcionar «... el pleno desarrollo de la per­
sonalidad humana...». 

Igualmente un recorr ido por la Declaración Universal de Dere­
chos Humanos y por los tratados y acuerdos internacionales so­
bre las mismas materias, ratificados por España, que según el 
artículo 10.2, deben servir de pautas de interpretación de los 
derechos, mostrará, con toda evidencia, que parten de unos fun­
damentos basados en la dignidad del hombre y en el dinamismo 
de la libertad que permite el desarrollo integral como persona. 
Así el Preámbulo, y los artículos 1,6, 12, 8, 26,1 de la Declaración 
de la O N U , 8 y 9.1 del Convenio Europeo y 2 del protocolo 
primero, por poner algún ejemplo que se podría multiplicar, po­
nen de relieve la sintonía de la filosofía de esos textos con la idea 
de dignidad y de moralidad humana, tal como aquí la hemos 
descrito l6. 

Cuando, en resumen, se ponga en peligro el dinamismo de la 
libertad, es decir la moralidad que es una de las expresiones más 
eminentes y significativas de la dignidad humana, el Derecho debe 
actuar, prohibiendo tanto las investigaciones que actúen sobre el 
punto de partida, la libertad de elección, orientándola o manipu­
lándola, como sobre el punto de llegada, la libertad o indepen­
dencia moral, sustituyéndola en todo o en parte por la moralidad 
de los propios científicos, o lo que sería más normal, del poder 
que impulsa esas investigaciones sea político o económico. 

E) Hemos visto cómo determinadas orientaciones de las inves­
tigaciones genéticas pueden afectar a la libertad de elección y a 
la libertad moral y cómo el Derecho debe actuar para impedir 

16 Vid. estos textos en Derecho positivo de los derechos humanos, edición de 
Peces-Barba, Hierro, Iñiguez de Onzoño y Llamas. Debate. Madrid, 1987. 
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tales maleficios, orientando el trabajo científico en los límites de 
los beneficios que pueda proporcionar. Para llegar a esas conclu­
siones y en el ámbito de la reflexión filosófico-jurídica desde la 
que me sitúo, ha sido cri ter io de referencia la concepción de la 
ética pública de la modernidad, basada en la idea de dignidad 
humana y en su juridificación a través de derechos fundamentales 
y principios de organización. Se trata ahora de aplicar esos crite­
rios generales a la organización de la vida social desde la libertad 
jurídica. Ciertamente el Derecho se aproxima también a la pro­
blemática que se encuentra en el Proyecto Genoma Humano, 
desde la perspectiva de otras ciencias jurídicas, como el Derecho 
Administrativo, el Civil, el Penal o el Laboral, pero siempre de­
berán contar con esta referencia nuclear que se proporciona con 
este punto de vista. En la reflexión del Consejo de Estado Francés 
se parte de la insuficiencia de la reflexión ética: «... la ética, que 
permanece evidentemente como necesaria no basta. Normas ju­
rídicas e instituciones son indispensables para deducir consecuen­
cias de los nuevos procedimientos en materia de filiación o para 
evitar derivados tales como las manipulaciones genéticas...» I7. Se 
planteará un orden público mínimo, punto de vista de los admi-
nistrativistas que forman el núcleo del Conseil d'Etat, que coincide 
con la idea que aquí hemos llamado Etica pública, en relación con 
la «idea jurídica de hombre a finales del siglo X X » . La basarán en 
los siguientes principios: indivisibilidad del cuerpo y del espíritu, 
inviolabilidad del cuerpo, sin consentimiento del afectado, indis-
ponibilidad del cuerpo, que está fuera del comercio l8. 

En el marco de esta reflexión, que no puede ser exhaustiva, me 
parecen necesarias al menos las siguientes perspectivas. 

/ . Una reflexión sobre la forma de incorporación al 
Derecho positivo de esa problemática 

A mi juicio sería adecuado pensar en una norma específica para 
regular todos los aspectos de la ciencia y la investigación que 
pudieran poner en peligro la libertad jurídica, y sus desarrollos 
en derechos fundamentales y principios de organización. El en­
ganche constitucional en España debería ser el derecho a la inte­
gridad física y moral del artículo 15, en todas las dimensiones 
tendentes a protegerlo, con medidas adecuadas para este ámbito, 
especialmente con los progresos de la investigación genética, aun­
que no exclusivamente (podrían incorporarse los problemas afi­
nes, planteados en relación con los ensayos clínicos, o con los 
trasplantes, por ejemplo). Parece más positivo hacer este plantea-

17 Vid. De í'Ethique au Droit, citado p. 7. 
18 Obra citada, pp. 15 a 18. El estudio lo centrarán desde esos principios en 
tres dimensiones: la intervención científica sobre el ser humano; procreación 
del ser humano, procreación asistida, diagnóstico prenatal y utilización del 
embrión humano y marco jurídico. 
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miento que situar los temas como límites a la libertad de inves­
tigación del artículo 20.1.b), formulada como derecho a la pro­
ducción científica. 

Al tratarse de la regulación de un derecho constitucional (en el 
sentido de fundamental) deberá hacerse por ley, y por tratarse 
de un derecho fundamental en el sentido en que utiliza el término 
el artículo 81.1 de la Constitución por ley orgánica, aunque se 
puedan señalar en la misma los artículos que fueran de ley ord i ­
naria, a los efectos de su modificación por ese procedimiento. 

La necesidad de un marco legal general, es evitar que todos los 
problemas se planteen en to rno a los casos concretos desde el 
Derecho judicial, que no puede tener, hasta pasado bastante t iem­
po una visión integral, y que pivota sobre la interpretación de 
normas principíales con las dimensiones de inseguridad jurídica 
que se pueden producir. Evidentemente, la interpretación en el 
caso concreto será necesaria, porque todos los casos que se 
plantean serán casos difíciles, pero tendría la pauta general de una 
ley marcando criterios a que atenerse l9. 

Aunque pueda haber otros derechos fundamentales implicados 
como el derecho a la intimidad personal y familiar, la libertad 
ideológica o la libertad de investigación, parece adecuado presen­
tar como derecho raíz de esta problemática al derecho a la inte­
gridad física y moral, como derecho a la integridad del patrimonio 
genético, con las razones justificadas para su modificación. Natu­
ralmente que esta preferencia por la ley orgánica, supone aceptar 
una jerarquía normativa en la materia, que debe por supuesto 
completarse por las normas administrativas que regulen el funcio­
namiento de órganos públicos, como el Consejo Asesor de Sani­
dad o un posible Comité Nacional de Etica, y también con la 
aplicación por los jueces que producirá resoluciones y doctrina 
legal, lo que es otra forma de Derecho, el judicial. 

19 En la introducción de la obra De l'Ethique au Dro/t, ya citada, del Consejo 
de Estado francés, se dice textualmente que se prefiere la Ley a «... otros 
procedimientos de elaboración del Derecho, la costumbre, la práctica, como 
la que rige en los centros de estudios y de conservación de esperma o la 
jurisprudencia...» p. 14. Es una postura muy autorizada que coincide con la 
que aquí sostengo. En el mismo sentido Cristian Bik en «Lecciones del pasado: 
Proyectos para el futuro. El Proyecto Genoma Humano es el contrato social: 
un enfoque de política jurídica», en Proyecto Genomo Humano: Etica, cuando 
dice que «... los tribunales no están adecuadamente capacitados para resolver 
todas las cuestiones en el contexto del Derecho existente, y el control de la 
experimentación de investigación no puede llenarse a cabo por los tribunales 
sin referencias legales específicas...» (p. 410). 
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2. Los dist intos aspectos de la p ro tecc ión como derechos 
fundamenta les 

La primera declaración que la ley debe formular es la necesidad 
de que no haya contradicciones entre este derecho nuclear a la 
integridad física y moral, como integridad del patrimonio genético 
de cada persona, con la preservación del patrimonio genético 
colectivo de la humanidad. Es la integración de los principios de 
libertad y de solidaridad. 

A partir de esa declaración se pueden señalar las dimensiones 
más importantes que deben desarrollarse en la ley para proteger 
este derecho de los individuos a la integridad de su patrimonio 
genético . 

- Derecho a que ninguna modificación de los genes se produzca 
sin autorización del interesado, o de quien legalmente le repre­
sente si es incapaz. Este derecho podrá limitarse por la autori­
dad judicial cuando el tratamiento de una enfermedad por la 
terapia de genes puede evitar su transmisión a los descendientes 
del interesado. 

- Derecho a una información suficiente sobre el sentido y las 
consecuencias de una intervención genética, y sobre si sus efec­
tos pueden transmitirse a los descendientes. La realización de 
este derecho se producirá a través de un protocolo formaliza­
do, donde consten los datos que se deben conocer, con la firma 
del científico informante, y naturalmente de la de este interesa­
do. 

Respeto a la intimidad y a la confidencialidad para que ningún 
dato genético de un individuo trascienda a terceros sin su con­
sentimiento. Los límites de este derecho deben entrar en juego 
cuando el conocimiento de esos datos es esencial para la salud 
de un tercero, o para el respeto de su integridad física o moral. 

20 Sobre este tema en España se han producido todavía pocas aportaciones 
doctrinales y creo que ninguna relevante desde el punto de vista de la filosofía 
del Derecho. Entre éstas se puede señalar Enrique Ruiz Vadillo: «La investi­
gación científica y el Derecho. Especial consideración de la ingeniería genéti­
ca», Revista General de Derecho, n ° 504, 1986, pp. 3645 y ss. Gonzalo Higuera: 
«Repercusiones legales de la biotecnología en la reproducción humana», Re-
wsto de la Facultad de Derecho y Ciencias Económicas, I C A D E , Madrid 1968, 
pp. 41 y ss. Albín Eser: «Genética humana desde la perspectiva del Derecho 
Alemán», Anuario de Derecho Penal y Ciencias Penales, 1985. n.0 38, volumen II, 
pp. 347 y ss. Antonio Cuerda Riezu: «Límites jurídico-penales de las nuevas 
técnicas genéticas» y «Ot ra vez sobre nuevas técnicas genéticas y Derecho 
Penal», en Anuario de Derecho Penal y Ciencias Penales, 1988, vol. 2 (pp. 413 y 
ss.) y vol. 3 (pp. 703 y ss). 
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- Derecho de acceso a los datos genéticos de cada individuo, si 
éste lo solicita, y dichos datos se encuentran en un registro o 
en una base de datos autorizados. 

-Gra tu idad para el interesado de todas las acciones en este te­
rreno. 

Junto a la formulación de los derechos señalados como desarrollo 
del derecho central a la integridad física y moral, la ley debe 
contener las prohibiciones de los comportamientos públicos o 
privados en la investigación genética, contraria a este derecho, es 
decir a la integridad del patrimonio genético individual, y a veces 
también al patrimonio genético de la humanidad. Entre estas pro­
hibiciones se deben señalar las siguientes: 

- Prohibición de un uso militar o represivo de la información 
genética y de cualquier programa o planificación estatal que 

.pretendiese afectar a la integridad genética del individuo o de 
sus descendientes, o que pretendiese, si fuera posible alterar 
elementos del mapa genético de la humanidad. 

- Prohibición de las manipulaciones genéticas sobre incapaces o 
minusválidos físicos o psíquicos, así como sobre cualquier otra 
persona en situación de dificultad para la manifestación de vo­
luntad libre en esta materia (detenidos, presos, pobres, enfer­
mos o mujeres embarazadas). 

- Prohibición de las investigaciones genéticas que desemboquen 
en manipulaciones genéticas sin interés científico (desarrollo del 
embrión y del feto fuera del útero o reproducción sin fecunda­
ción a partir de un solo gameto femenino, es decir, de un solo 
patrimonio genético, o reproducción de organismos idénticos, 
por distintos medios). 

- Prohibición de la eugenesia en relación con el sexo del feto. 

- Prohibición de las investigaciones genéticas que interfieran en la 
libertad de elección y en la libertad moral de las personas. 

3. Aplicación de principios de organización del poder 
y del Derecho para la efectividad de la libertad 
jurídica y para la eficaz protección del derecho 
a la integridad física y moral 

Este apartado supone sugerir aquellos ámbitos de la organización 
del poder y de su Derecho que, en relación con el Proyecto 
Genoma Humano, deberían contener ciertos principios de orga­
nización, con la finalidad de garantizar la libertad jurídica de los 
ciudadanos. Entre éstos podemos señalar los siguientes: 
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- Designación de un organismo público de tutela y de vigilancia 
del funcionamiento de los servicios públicos responsables en 
esta materia. 

-Designación de un Comité Nacional de Etica o atribución al 
Consejo Consultivo de Sanidad de funciones tendentes-a poner 
de relieve los problemas éticos que van surgiendo y que no 
estén claramente recogidos en la ley orgánica que preconizamos 
o en la jurisprudencia de los tribunales ordinarios o del Tribunal 
Constitucional. Esta tarea de mediación de alumbramiento de 
nuevos supuestos difíciles puede orientar a los científicos, evitar 
conflictos, ayudar a los tribunales con criterios para sus fallos, 
y sugerir también nuevos ámbitos de regulación legal reglamen­
taria. 

- Establecimiento de un procedimiento para la autorización y de 
un catálogo con la lista de organismos e instituciones autoriza­
dos a realizar investigaciones genéticas, y de las condiciones 
necesarias para acceder a ese síotus. 

- Prohibición del secreto y necesidad de la visibilidad en los or­
ganismos públicos y en los privados tutelados. Eso supone un 
principio de publicidad genérico con límites vinculados al dere­
cho a la intimidad de las personas, pero también que los avances 
de la investigación estén al alcance de todos. 

- Principio de responsabilidad subsidiaria de los poderes públicos 
competentes en caso de que no sea solvente el organismo res­
ponsable de una violación de estos derechos o de la infracción 
de las prohibiciones establecidas en esta materia, o de que esté 
actuando sin autorización, con lo cual la responsabilidad se ge­
nera por la culpa in vigilando... 

4. Sanciones 

Ninguna de las normas contenidas en la propuesta de ley orgánica 
que señalamos tiene su pleno sentido si no existe una norma 
sancionadora que sirva de garantía de su efectividad. 

- En caso de que se produzca una infracción que no sea consti­
tutiva de delito, existe el cauce de la responsabilidad civil, que 
deberá ser exigida al investigador o al promotor . 

- Las sanciones disciplinarias se pueden producir si los responsa­
bles de las infracciones tiene alguna disciplina corporativa, están 
por ejemplo vinculados a un colegio profesional, o son funcio­
narios sometidos a un Estatuto de la función pública. Esto exige 
que las corporaciones afectadas, y el estatuto de los funciona­
rios recojan las repercusiones que en el ámbito profesional 
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produzcan los derechos y las prohibiciones fijados en la ley 
orgánica que propugnamos. 

- Las sanciones penales deben ser de dos tipos: unas deben san­
cionar las acciones en ámbitos prohibidos por la ley. Como ya 
hemos indicado la aceptación del afectado no enerva en ningún 
caso la posibilidad de la acción penal. Las segundas afectarían a 
aquellos supuestos en los cuales se actuaría en una investigación 
lícita, pero que infringiese las normas de la ley, por ejemplo en 
cuanto al consentimiento informado, a la gratuidad, a la finalidad 
terapéutica, etc. 

Enrique Ruiz Vadillo, Presidente de la Sala de lo Penal del Tribunal 
Supremo, propone un t ipo penal que debería incorporarse al 
nuevo Código y que tiene la virtud de integrar los dos tipos de 
sanciones. Sobre la base de esa propuesta21, se puede formular 
este t ipo genérico que afrontaría la garantía penal: 

«Los que con finalidad distinta a la eliminación o disminución de 
enfermedades graves, manipulen genes de manera que se altere 
el t ipo constitucional vital violando el derecho a la integridad física 
o moral, de un individuo, serán castigados con la pena de prisión 
menor e inhabilitación absoluta para tal t ipo de experimenta­
ciones.» 

Quienes lo hagan con infracción de lo establecido en las leyes o 
por imprudencia grave, fuera de los supuestos establecidos en el 
párrafo anterior, serán castigados con las penas inmediatamente 
inferiores. 

F. Esta primera aproximación del Proyecto Genoma Humano 
con el Derecho, se plantea lógicamente desde los valores morales 
centrales que el Derecho asume, impulsados por un poder polí­
t ico que previamente los ha incorporado a sus objetivos y fines. 
Por eso se plantea desde la libertad, con todos ios matices que 
hemos indicado con anterioridad. Parece razonable además que 
lo haga por una ley orgánica que desarrolle el derecho a la inte­
gridad física y moral, vinculada a la idea de patrimonio genético. 
Esta ley marcaría unos criterios generales y limitaría la libertad 
científica, convertida en un poder. Lacordaire subrayaba siempre 
que «entre el fuerte y el débil, el rico y el pobre, es la libertad 
la que oprime y la ley la que libera...» 22, y aquí dejar huérfana de 
juridicidad a esta parcela podría tener consecuencias incalculables. 
Igual que se racionaliza con el Derecho al poder político, debe­
mos hacerlo con el poder ideológico, el económico y el científico. 

21 Vid. Ruiz Vadillo: «La investigación científica y el Derecho...», citado, 
p. 3664. 
22 Recogido en « D e l'Etique au Droit...», citado, p. 14. 
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Esta reflexión es una pequeña contribución en ese sentido, aun­
que es consciente de que quedarán ámbitos para la bioética y que 
deberá ser una regulación con fronteras cambiantes y abiertas 
por la evolución de los conocimientos y de los progresos cientí­
ficos. 

De todas formas, la escasa juridificación de esta materia, no es 
sólo debida a las dudas del legislador, sino también a las presiones 
de quienes quieren mantener una hegemonía que podría contr i ­
buir a reforzar la ideológica, la económica o la política. El Dere­
cho, en fin, no debe en este campo hacer sólo intervenciones 
puntuales en el campo mercantil, laboral o de la propiedad indus­
trial, por poner algunos ejemplos. Necesita también este enfoque 
radical, desde las mismas raíces del ordenamiento, los criterios 
materiales de identificación de normas, los valores, los derechos 
y los principios de organización. 





COMUNICACIONES 





DIEZ ERRORES FRECUENTES SOBRE LA ETICA 

Manuel Atienza 

Catedrático de Filosofía del Derecho de la Universidad de 
Alicante. España. 

En uso - y quizás abuso- de la l ibertad a que apela el t í tu lo 
de la ponencia (La libertad del hombre y el genoma), mi 
comunicación excede realmente del marco sugerido por 
los organizadores. En realidad, lo que aquí t rataré de plan­
tear es una cuestión previa (a esta ponencia y a las otras) 
y que, me parece, puede servir al mismo t iempo para vin­
cular la anter ior reunión, la de 1990, dedicada a analizar 
las implicaciones éticas del Proyecto Genoma Humano, y 
esta de ahora, en la que se van a abordar las implicaciones 
de t ipo jurídico. El hecho de que mi especialidad sea la 
filosofía del Derecho, esto es, una disciplina que de alguna 
forma viene a trazar un puente entre la filosofía - incluida 
la é t ica- y el Derecho es una buena excusa para ello; tan 
buena que, pensándolo bien, hasta podría servir como jus­
tif icación. Pues si el objet ivo de esta reunión es el de 
trasladar al plano jurídico los planteamientos de t ipo ético 
(esto es, de lo que se trata es de cómo utilizar la técnica 
jurídica para preservar los valores éticos que la investiga­
ción sobre el genoma humano podría vulnerar o poner en 
peligro), conviene sin duda revisar hasta qué punto son o 
no adecuadas las ideas éticas subyacentes. 

Por razones profesionales, tengo una cierta experiencia en 
tratar con juristas acerca de problemas de ética. Ahora que 
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he tenido la oportunidad de conocer, a través de la lectura 
de diversos materiales, qué es lo que piensan los científicos 
-una parte de el los- sobre la ética, me he podido dar cuenta 
- n o sin sorpresa- de que unos y otros tienden a cometer 
los mismos errores cuando abordan esas cuestiones. Natu­
ralmente, no pretendo decir que los juristas o los científicos 
- los genetistas- en bloque están equivocados respecto de la 
ética. Sino simplemente que muchos - o algunos- de ellos 
parecen cometer lo que en mi opinión -dir ía, en opinión de 
un filósofo estándar de la ét ica- son errores conceptuales y 
de argumentación que no ayudan precisamente a una discu­
sión rigurosa y provechosa de los problemas. 

2. En lo que sigue, indicaré cuáles son algunos de esos errores 
- e n número, siempre conveniente en materia de ética, de 
10-, daré algunos ejemplos de ellos extraídos de las actas del 
Proyecto Genoma Humano: ética; y añadiré algún que o t ro bre­
ve comentario al respecto. 

2.1. El pr imero de los errores consiste en confundir (o en 
no distinguir) la ética con (de) las costumbres vigentes 
en una determinada sociedad. Así, cuando se afirma, 
por ejemplo, que «la ética como tal no es una disciplina 
objetiva; más bien tiende a emplear principios que cam­
bian con los tiempos y con las gentes» y que «ésta (la 
ética) representa y responde a las costumbres acepta­
das por una sociedad» (p. 22), o que «la ciencia es 
universal», mientras que «la ética y la política son muy 
provincianas» (p. 421), me temo que se están confun­
diendo dos cosas que deberían separarse. Es como si 
alguien dijera que la ciencia - p o r ejemplo, la genética-
no es universal porque la gente tiene - y ha tenido 
históricamente- ideas diferentes sobre la evolución (in­
cluida la idea de que hemos sido creados por Dios 
padre a su imagen y semejanza). La filosofía analítica de 
la ética ha formulado por ello desde hace t iempo la 
distinción entre la ética descriptiva y la ética prescrip-
tiva o normativa. De la primera -es to es, de la des­
cripción de las opiniones morales de la gente- no se 
ocupan los filósofos en cuanto tales, sino científicos 
sociales como los sociólogos o los antropólogos. 

2.2. Un segundo e r ro r es lo que cabría llamar subjetivismo 
moral. Se comete cuando en lugar de identificar - c o m o 
ocurría antes- la ética con lo que la gente - la totalidad 
o la mayoría de un g rupo - piensa o practica, se consi­
dera que la ética no es más que una colección de 
opiniones subjetivas; y subjetivas no solamente porque 
provengan de cada sujeto ético - l o que inevitablemente 
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es así-, sino porque no pueden pretender ser válidas 
más allá del ámbito definido por la actividad de ese 
sujeto. Para quien piensa de esa manera, la ética, efec­
tivamente, es meramente una cuestión de preferencias, 
y de ahí que se enfatice el que no se pueden imponer 
«mis propias preferencias a los demás ni que los demás 
dicten lo que es "co r rec to " para mí» (p. 92); o que se 
sostenga que la filosofía (donde habría que incluir la 
ética) «estudia la relación subjetiva de la humanidad 
con el universo de las ciencias naturales» (p. 205) lo 
que lleva, en definitiva, a contraponer «lo objetivo (las 
ciencias naturales) y lo subjetivo (la filosofía y la reli­
gión)» (p. 216). Para quien piensa de esta manera - y 
es coherente- es obvio que la ética no puede jugar 
ningún papel cuando se trata de la regulación intersub­
jetiva de la conducta a que aspira el Derecho. Este 
nihilismo ético radical lo expresaba uno de los políticos 
que clausuraron aquella reunión -al que, desde luego, 
hay que agradecer su franqueza- cuando afirmaba: «La 
ética es una esfera sumamente flexible; si es individual 
puede resultar subjetiva y, por tanto, arbitraria. Por 
ello, el único marco de referencia válido en estos te­
rrenos es el de la ley» (p. 460). 

2.3. Una de las consecuencias vinculadas a los dos anterio­
res errores es un tercer e r ro r consistente en identifi­
car, o en no distinguir, el Derecho de la moral. Si la 
ética tiene un carácter puramente relativo y subjetivo, 
y puesto que la vida social necesita utilizar criterios 
fijos y con validez objetiva (intersubjetiva), entonces no 
es extraño - c o m o acabamos de v e r - que el Derecho 
termine por sustituir a - y por confundirse c o n - la mo­
ral. La pregunta de qué es lo correcto o lo bueno acaba 
por identificarse con qué es lo que un determinado 
Derecho positivo considera como tal. En el punto an­
ter ior - y en el que sigue a éste- hay varios ejemplos 
de esta concepción del Derecho (y de la moral) que 
suele recibir el nombre de positivismo ideológico. 

2.4. La sustitución del discurso ético por el discurso prag­
mático o instrumental (esto es, considerar la ética no 
como una cuestión de fines, sino de medios o instru­
mentos con respecto a fines ya dados) hace el número 
cuatro de este elenco de errores. Se comete, por 
ejemplo, cuando se afirma que la puesta en práctica de 
avances científicos o técnicos, dada la existencia de 
recursos limitados, implica decisiones que favorecen a 
ciertas personas a costa de otras, lo que lleva a susti­
tuir «la ética individual o de grupo» por «un pragma-
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t ismo corporat ivo inflexible»; «de no ser así -se aña­
d e - el Servicio Sanitario Nacional dejaría de funcionar» 
(p. 91). O cuando se sostiene que las ideas científicas 
sobre el genoma humano llevarán a una situación en 
que ya no quepa usar «los conceptos abstractos del 
bien y del mal»: «sería más fácil -se añade- permanecer 
en el terreno del utilitarismo y emplear los criterios 
del bienestar y de beneficio públicos» (p. 104). El pro­
blema, naturalmente, es cómo justificar el «pragmatis­
mo corporativo» a que se apela en el primer caso o 
el «bienestar y beneficio públicos» que se invoca en 
últ imo lugar. Dos preguntas, claro está, típicamente éti­
cas. 

2.5. El quinto er ror -desde luego, no imputable únicamente 
a los científicos y a los juristas- consiste en sustituir la 
ética por la ideología. O, para decirlo más claro, el 
discurso ético racional por invocaciones a palabras 
prestigiosas pero que, si no se precisan mínimamente, 
no tienen más que un significado emotivo. Por ejemplo, 
no se dice mucho al afirmar que la norma que rige el 
programa de estudios sobre el genoma humano con­
siste en otorgar «prioridad absoluta a los derechos 
humanos y al bien común»; o que para aportar algo 
sobre el debate a propósito del diagnóstico genético 
en fases tempranas hay que estar «firmemente com­
prometido con la aceptación de unos derechos indivi­
duales y con la dignidad humana, así como abierto a 
una sociedad libre, de valores pluralistas» (p. 306). La 
prueba de que no se dice nada es que su refutación es 
imposible: nadie estaría dispuesto a afirmar lo con­
trar io. 

2.6. El sexto er ror consiste en confundir la ética con la 
religión. Es obvio que la raíz de las ideas morales de 
mucha gente se encuentra en la religión, pero esto no 
puede llevar a identificar una cosa con otra; para de­
cirlo en términos comunes de la filosofía de la ciencia, 
la religión -al menos, desde una concepción universa­
lista y racionalista de la ét ica- pertenece en todo caso 
al contexto de descubrimiento, pero no al contexto de 
justificación de las teorías éticas o científicas. Por eso, 
afirmar que «el hecho de que la Iglesia católica consi­
dere la producción de embriones humanos in vitro, por 
la razón que sea, como una violación de la dignidad 
humana, y en consecuencia moralmente ilícita, hace que 
cualquier t ipo de terapia de células germinales que im­
plique la fertilización in vitro resulte también éticamente 
inaceptable» (p. 135), que «la única forma de procrea-
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ción que se nos manda (que manda el Corán) es la que 
deriva directamente de la unión sexual» (p. 142), que 
«el concepto de razas genét/comente " infer iores" es... 
inapropiado e irracional... porque el Génesis nos dice 
que Dios creó únicamente a un hombre (Adán)» (p. 
150), que con respecto a «la alteración hereditaria de 
células y organismos completos... un administrador de 
la creación en este campo tiende a una ética conser­
vadora y restrictiva que se basa en la santidad de la 
especie y no solamente del individuo» (p. 192) o que 
«de la metáfora de que el hombre ha sido creado a 
imagen de Dios se deduce... I) la individualidad de cada 
ser humano y la dignidad del yo y de la especie; 2) la 
libertad como capacidad para elegir entre opciones y 
asumir responsabilidades» (p. 195) vale tanto, desde el 
punto de vista de la teoría ética, como valdría si lo 
consideráramos desde el punto de vista de la investi­
gación científica: nada. El contenido ético de lo que ahí 
se dice puede ser correcto o incorrecto, pero no por 
razones religiosas. La religión no juega ningún papel en 
una ética racionalista; o, si se quiere, juega el mismo 
papel que pueda desempeñar en la investigación cien­
tífica. 

1 
2.7. Af irmar que «los descubrimientos de la genética mole­

cular apoyan el valor y la unicidad del individuo, no 
solamente por la naturaleza especial de cada patrimo­
nio genético, sino por haberse demostrado el carácter 
único de cada interacción ambiental (...) Si cada ser 
humano es el producto único de los genes y de la 
experiencia, se refuerza la tesis de nuestro valor único 
como individuos» (p. 214), me parece que es un buen 
ejemplo de la falacia naturalista ya denunciada por Hu­
me en el siglo XVl l l y que consiste en pasar del discurso 
descriptivo al prescriptivo o valorativo. Pues atribuir 
un mayor o menor valor al individuo (¿frente a la co­
lectividad?) es algo que no tiene en rigor nada que ver 
con la biología molecular. Por lo demás, me parece que 
hay por lo menos tanta base para decir que genética­
mente somos distintos -es to es, individuos únicos- co­
mo para lo contrario, dado que «las diferencias indivi­
duales entre los genomas humanos son relativamente 
pequeñas en su composición: un 0,1 % (...) en el caso 
de dos individuos no emparentados» (p. 103). Y si si­
guiéramos por ahí, y dado que, al parecer, «cerca del 
99 por 100 de la información química contenida en 
nuestro A D N no puede distinguirse de la de cualquier 
mono de un zoo ( David Suzuki y Peter Kandtson, 
Genética. Conflictos entre la ingeniería genética y los valores 
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humanos, Tecnos, Madrid, 1991, p. 297), quizás habría­
mos de terminar por concluir que si queremos com­
portarnos éticamente con los chimpancés y los gorilas 
(dada su proximidad genética con nosotros) tendría­
mos quizás que garantizarles una pensión (que ellos 
podrían consumir en comida y otros objetos placente­
ros) que sólo podría ser muy levemente inferior a la 
de nuestros pensionistas. Claro que afortunadamente 
la biología molecular no puede nada frente a argumen­
tos de naturaleza lógica como el esgrimido por Hume 
y, tras él, por una buena porción de los filósofos de la 
moral que le han sucedido. 

2.8. El octavo er ro r consiste en confundir, en la argumen­
tación moral, los argumentos fácticos con los norma­
tivos. Me parece que cuando se esgrime el ejemplo del 
caso Carrie Buck (la autorización por un tribunal para 
esterilizar a una persona considerada deficiente mental) 
se está cuando menos muy próximo de cometer este 
error. Pues lo equivocado de la decisión de la Cor te 
Suprema de los Estados Unidos deriva justamente de 
una cuestión fáctica, esto es, de que Carrie Buck no 
era una deficiente mental. La premisa normativa del 
razonamiento, esto es, el que se puede esterilizar en 
determinadas ocasiones a deficientes mentales, puede 
muy bien estar justificada desde el punto de vista mo­
ral. De hecho, el Código penal español ha dejado re­
cientemente y felizmente de considerar punible «la es­
terilización de persona incapaz que adolezca de grave 
deficiencia psíquica cuando aquélla haya sido autorizada 
por el juez a petición del representante legal del inca­
paz, oído el dictamen de dos especialistas, el Ministerio 
Fiscal y previa exploración del incapaz» (art. 428 del 
Código penal, después de la reforma de 1989). La afir­
mación de que «la idea que produjo la desgracia de 
Carrie Buck» y muchos otros «resultados trágicos» 
consiste en que «la vida humana puede reducirse a la 
biología» (p. 176) o de que «el albedrío moral y ético 
es atributo de las personas (¿de quién si no?), no de la 
ciencia ni del método científico» (p. 177) me resultan 
más bien incomprensibles y dudo muchísimo de que 
una persona tan reconocidamente inteligente como el 
juez Holmes -e l ponente de aquel fa l lo- pudiera pensar 
en algún momento en cosas tan extrañas. 

2.9. El noveno er ro r consiste en desconocer que los prin­
cipios éticos - c o m o los jurídicos- tienen carácter prima 
facie, esto es, no determinan del todo la solución de 
un caso, sino que aportan razones en favor de una 
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decisión... que pueden ser vencidas por otras razones 
contrarias provenientes de otros principios y reglas. 
La argumentación moral, en cuanto argumentación ba­
sada en principios, tiene por ello un cierto carácter 
inconcluyente y abierto (siempre pueden surgir nuevas 
circunstancias que puedan modificar el balance de las 
razones), pero ello no quiere decir que los principios 
en cuanto tales estén sometidos a un continuo vaivén. 
La investigación sobre el genoma humano no altera los 
principios ya casi clásicos de la bioética (beneficencia, 
autonomía y justicia o distribución equitativa de recur­
sos insuficientes), sino que lo que hace -podría decir­
se- es plantear nuevas circunstancias de aplicación de 
esos principios que, a su vez, han de dar lugar también 
a reglas que, a diferencia de los principios, son pautas 
específicas de comportamiento que tienden a determi­
nar del todo -es to es, sin consideración de otras ra­
zones- la decisión. Y, por cierto, quizás no esté de 
más llamar la atención sobre el hecho de que esos 
principios no son otra cosa que el redescubrimiento 
de la ética kantiana (de las tres formulaciones clásicas 
del imperativo categórico) que por algo ha sido el 
paradigma de una ética racionalista y universalista, vin­
culada a la ilustración y a la modernidad. 

2.10. Finalmente, el último error -en cierto modo, una con­
secuencia de los anteriores- no es o t ro que recabar de 
la ética lo que ésta no puede dar: doctrina y no teoría. 
Los éticos -al igual que los científicos- no pueden arro­
garse ninguna competencia particular -en relación con 
el resto de la gente- para determinar lo que está bien 
y lo que está mal, lo que debe prohibirse y lo que debe 
permitirse. Lo que ellos pueden hacer -en realidad, lo 
que hacen- es elaborar instrumentos conceptuales y 
teóricos que quizás no sean nunca - o casi nunca- sufi­
cientes para alcanzar verdades, pero que al menos evitan 
incurrir en no pocos errores. 

Y hablando de errores, quisiera - y para terminar - curarme 
en salud y reconocer de antemano que es posible que alguno 
de los errores que he creído encontrar en otros no sean 
otra cosa que fruto de mi mala interpretación; y que muchas 
de mis afirmaciones -inevitablemente dogmáticas debido en­
t re otras cosas a exigencias de brevedad- tendrían que ser 
el resultado de razonamientos complejos y discutibles. Pero 
de todas formas, no puedo evitar pensar que en una reunión 
como ésta hay una circunstancia que me otorga una singular 
ventaja: mi ignorancia sobre la ciencia natural - y , en par­
ticular, sobre la genética- es de un t ipo tan radical que no 
me considero ni siquiera capaz de cometer errores. 
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El genoma humano y los descubrimientos 
científicos 

/ . Análisis de la cuestión 

En la historia de la humanidad -hemos sostenido en otra opor­
tun idad- 2 nunca los descubrimientos científicos han afectado más 

1 Gros, F.; Jacob, F., y Roger, P.: Sciences de la vie et societé, citado por 
Augusto M. Morello en «Las libertades fundamentales y la ética». Librería 
Editorial Platense, La Plata, 1992, p. 8. 
2 Banchio, Enrique Carlos, en El derecho civil ante las nuevas exigencias en la 
tutela jurídica de la persona humana, en Anales de la Academia Nacional de 
Derecho y Ciencias Sociales de Córdoba (República Argentina), tomo X X X , 
vol. 2, año 199!, pp. 253 y ss. También en Los responsabilidades profesionales, 
Librería Editora Platense, La Plata, 1992, p. 38 y ss. 
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a la esencia del ser humano, que los derivados del empleo de las 
nuevas técnicas biogenéticas 3. 

«Cuando la humanidad llega a un nivel insospechado en los pro­
gresos de orden técnico, cuando ha descubierto los secretos de 
la materia y juega con las fuerzas en ella encerrada, más pequeño 
se encuentra el hombre como persona individualmente conside­
rada, como sujeto de derecho y obligaciones. El mundo va des­
humanizándose, el ser racional se convierte en un número, los 
universales y lo abstracto absorben la persona humana...»4. 

En esa encrucijada el Derecho no puede permanecer ajeno a la 
transformaciones tecnológicas, ni tampoco puede soslayar las ase­
chanzas que conlleva el riesgo de ver trastrocada la jerarquía de 
sus valores en aras de la exultante supremacía de los logros 
técnicos 5. 

En este aspecto, los prodigiosos descubrimientos de la llamada 
«explosión científica», operada esencialmente en el campo de la 
«nueva genética», causan en algunos perplejidad, en tanto que en 
otros despiertan justificada preocupación. 

Quizás también, porque a través de ellos se atenta frecuentemen­
te no sólo contra la dignidad de la persona, sino también contra 
la vida humana naciente, apreciada ésta bajo el deshumanizado 
prisma cientificista 6. 

Este legado dual de la ciencia y de la tecnología conlleva, por una 
parte, beneficios importantes e inmediatos, al par que por otra, 
puede generar - indeseadamente- consecuencias imprevistas de 
carácter negativo. 

3 Barbero Santos, Marino, en «Proemio» a la obra Ingeniería genética y repro­
ducción asistida, Madrid, 1989, p. XV . C o n profundidad de pensamiento, agre­
ga: El estor-en-e/-mundo transformado por el resultado de otros logros cientí­
ficos, se convierte en un radical trastrocamiento del puro ser-en-e/-mundo. 
4 Borrel Maciá, Antonio, «Para una mayor humanización de nuestro Derecho 
Civil». Discurso de recepción en la Academia de Jurisprudencia y Legislación 
de Barcelona, p. 16. Recordado por Diez Díaz, Joaquín: Los derechos f?s/cos de 
la personalidad. Derecho somático, Ediciones Santillana, Madrid, 1963, p. 27, 
texto y nota 47. 
5 Conf. Quintano Ripollés, Antonio, «El Derecho, valor de la cultura», sepa­
rata de la Revista General de Legislación y Jurisprudencia, marzo de 1986, Editorial 
Reus, Madrid, p. 6. 
6 Banchio, Enrique Carlos, Stoíus Jurídico del nasciturus en la procreación asistida, 
bajo el Título «Los avances científicos y el asincronismo jurídico» señalamos 
que los descubrimientos científicos y técnicos en su constante expansión, 
conducían a la necesidad de sancionar leyes especiales, de consumo no re­
dactadas por juristas, sino dejadas en manos de especialistas de las disciplinas 
mencionadas, interesados antes bien en la obtención de la esperada permisi­
vidad de manipulación, que de mantener respetuosa congruencia con los prin­
cipios éticos y filosóficos que otrora inspiraran a nuestro codificador. 
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Es sabido que en la etapa actual de desarrollo tecnológico, junto 
a avances y progresos indiscutibles, se generan nuevos fenómenos 
de agresión a los derechos y libertades del hombre7. 

Por primera vez en la historia, el homo habilis ha alcanzado la 
capacidad de diseñar la vida mediante intervenciones humanas 
deliberadas (procedimientos de terapia génica somática y germi­
nal). Esta posibilidad y sus implicaciones resultan impresionantes, 
y en mayor medida, si se piensa que la humanidad carece de 
pautas históricas, sociales y culturales, que puedan guiarla a través 
de este ter r i tor io ignoto. 

Se ha afirmado - y con razón- que los temas vinculados con el 
principio o el fin de la vida humana hunden sus raíces en nuestro 
pasado cultural, por lo que sus planteamientos devienen polémi­
cos, en la medida que conmocionan los estratos profundos del 
psiquismo humano, tornando difícil el logro de soluciones objeti­
vas y desapasionadas 8. 

La gravedad de la cuestión, adquiere grado de justificada preocu­
pación cuando se llega a calificar de «brutal embestida», la em­
prendida por la Biología y la Medicina contra la persona humana, 
que ha llevado a situarnos en una jungla en la que el hombre, 
buscándose a sí mismo, no encuentra al hombre 9. 

2. Límites éticos y jur íd icos 

El resultado de la tensión entre lo «técnicamente posible» y lo 
«moralmente aceptable», dependerá, según se considere al hom­
bre como imagen de Dios, como ser racional, como un fin en sí 
mismo, que tiene «libertad de decisión»; o bien, como un simple 
objeto de aplicación de un propósito cientificista en el cual el 
«hecho biológico» queda desvinculado de los «valores éticos»9. 

7 Pérez Luño, Antonio-Enrique, «Intimidad y protección de datos personales. 
Del Hobeos corpus al hobeos doto», en Estud/os sobre el derecho a la intimidad, 
Tecnos, Madrid, 1992, p. 38. 
8 Gafo, Javier (editor), en La eutanasia y el arte de morir. Dilemas éticos de la 
medicina actual. Publicación de la Universidad Pontificia Comillas, Madrid, 
1990, p. 9. 
9 Lacadena Calero, Juan Ramón, en Ingeniería genética y reproducción asistida, 
p. 19; El Catedrático de Genética de la Universidad Complutense (Madrid), 
luego de explicar que la «Bioética» trata de unir los valores éticos con los 
hechos biológicos, sostiene que la humanidad necesita con urgencia una nueva 
sabiduría que le proporcione el «conocimiento de cómo usar el conocimien­
to» para lograr la supervivencia del hombre y la mejora de su calidad de 
vida. 
Confr. Wils, Jean-Pierre, «¿Fin de la dignidad del hombre en la ética?», en 
Concilium, 223, Madrid, 1989, p. 415. Refiriéndose a la discusión suscitada en 
torno a la dignidad humana involucrada en los temas de genética y eutanasia, 
sostiene que el resultado depende de si se entiende al hombre como imagen 
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En esa línea de pensamiento involucramos los límites éticos y 
jurídicos que han de establecerse en orden a la libertad de hom­
bre, con el propósito de controlar los poderes implícitos que 
todo adelanto científico presupone. 

Está presente aquí, la creencia - o quizás la convicción- de su ilimi­
tado progreso, y frente a él, propiciamos la tesis humanista en cuan­
to afirma que el «logos técnico» debe adecuarse a un criterio de 
«racionalidad ética» derivada del principio fundante de que «la per­
sona humana nunca puede ser tratada como un simple medio» l0. 

La problemática ético-jurídica que plantea la ciencia moderna re­
quiere delinear los parámetros éticos esenciales para salvaguardar 
los derechos fundamentales de la persona. 

Así resulta del mensaje interrogativo enviado al Coloquio de 
Bioética de 1985 por el presidente de la República Francesa Fran-
gois Mitterrand, del que rescatamos el siguiente pensamiento: 

«Ninguna de nuestras sociedades llamadas desarrolladas puede 
escapar, ante el progreso de la ciencia, a una reflexión sobre los 
valores en que se basa nuestra identidad. En el fondo, la historia 
de los Derechos del Hombre, que suscita, a justo título tantas 
pasiones, es la historia de una conquista, la idea de la persona 
humana. ¿Qué hacer, entonces, cuando esta noción de persona 
puede ser modificada por la ciencia? ¿En qué se transforman los 
conceptos también fundamentales de la vida, la muerte, la paren-
talidad?» («Le Monde», 24 de abril de 1985) " . 

Lo que está en juego -se ha afirmado con certeza- es la identidad 
de la persona humana, cimentada en la diferencia de sexos, en el 
orden de las generaciones, y en la sacralidad del cuerpo huma­
no l2. 

de Dios, como ser racional, o como objeto de un cálculo utilitarista de 
maximización del placer, de modo que se llega a concepciones contrarias. 
10 Bellelli, Alessandra, «Aspetti civilistici della sperimentazione umana», publi­
cación del Instituto de Derecho Privado de la Universidad de Roma, Cedam, 
1983, p. 39 : «Es de notar que la oposición entre la tutela de la persona 
humana y el progreso de la investigación científica en el campo de la medicina, 
estaría mejor garantizada por un sistema preventivo idóneo para controlar y 
coordinar la actividad de investigación que un sistema represivo basado sobre 
los principios de la responsabilidad civil y penal.» 
11 Sfvaraut, Jean-Marc, Lo posible y lo prohibido, traducción de Rosa S. Corga-
telli. Editorial Atlántida, S. A., Buenos Aires, 1991, p. 131, nota n.0 I. 
12 Varaut, Jean-Marc, obra citada en nota anterior, p. 13. Formula como ad­
vertencia que «el clonaje es el horizonte de la idolatría de la técnica descrita 
por Heidegger. El clon es un órgano copiado conforme, inmunológicamente 
idéntico... Y lo reproducido ya no será parecido, será lo mismo. Se sabe 
- c o n c l u y e - que la reducción de lo otro a lo mismo es el horizonte de todos 
los totalitarismos espirituales, políticos o científicos. La técnica que priva al 
niño del derecho de nacer como ser único es altruicida.» 
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La intervención del legislador, dentro del régimen de libertad, 
indiscutiblemente sostenido como el más favorable al progreso 
de la investigación científica, deberá inspirarse sobre los principios 
fundantes de la naturaleza del hombre que conducen a la debida 
tuición de la dignidad de la persona humana que, como fin en sí 
misma, resulta insusceptible de recibir tratamiento como objeto 
de investigación científica. 

El hombre tiene hoy en sus manos el poder de controlar su 
evolución genética. Esta facultad reclama un gran sentido de la 
responsabilidad, bien que se parta del supuesto que no todo lo 
posible, resulta al mismo t iempo lícito o humanizador l3. 

Contemplativamente analizado, el fenómeno adquiere fisonomía 
de carácter crucial, porque afecta muy de cerca a la autocom-
prensión del hombre 14 y los límites que pudieren señalarse no 
deben cerrar el camino del saber científico, como patrimonio de 
la humanidad. 

Frente a la postura de no aceptar más límites que el de lo «téc­
nicamente imposible», se levanta la tesis de que el «logos técnico» 
debe adecuarse a un cr i ter io de racionalidad ética: «la persona 
humana nunca puede ser tratada como un simple medio» l5. 

Señalar límites en procura de evitar la colisión entre intereses 
protegidos por el Derecho que no puede quedar abandonado al 
arbitr io de las cada vez más acuciantes exigencias de la investiga­
ción y experimentación de un moderno cientifismo, no parece 
tarea fácil, ni tampoco de promisorios resultados l6. 

El diálogo entre científicos y moralistas no siempre resulta cohe­
rente, mostrando la impresión de hacerse en idiomas distintos, o 
de «razonar con lógicas incompatibles». 

Los reproches mutuos surgen con frecuencia: posiblemente deri­
van de la contraposición entre la responsabilidad social de los 
moralistas, por una parte, y el interés científico de estas prácticas 

13 Gafo, Javier, «Problemática ética de las nuevas formas de reproducción 
humana», en La Fecundación Artificial, Ciencia y Etica, Editorial Covarrubias, 
Madrid, 1985, pp. 77 y ss. 
14 Lombardi, L , «Las biomanipulaciones: Cuestiones éticas y jurídicas», en 
Persono y Derecho, n ° 15, 1986, Universidad de Navarra, pp. 85 y ss. En 
opinión del autor «el problema es cuantitativa, política y económicamente, 
minúsculo... y, sin embargo, contemplativamente crucial, porque afecta muy 
de cerca a la autocomprensión del hombre». 
15 Rodríguez Luño, Angel y López Mondéjar, Ramón, Lo fecundación «in vitro». 
Ediciones Palabra, Madrid, 1986, pp. 157 y ss. 
16 Lyons, David, Etica y Derecho, Editorial Ariel, S. A., Barcelona, 1986, pp. 17 
y ss. 
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para la genética, la embriología y la misma mediciita, gobernado 
por la férrea lógica de la investigación, por la otra l7. 

Así, mientras algunos piden a la Etica una directriz orientadora 
ante la amenaza constituida por el avance biotecnológico, hay 
quienes piensan que la Etica no hará más que confundir las pers­
pectivas científicas l8. 

Epilogando nuestro razonamiento, recordamos que esta materia re­
clama la intervención del legislador para evitar que la recurrencia 
incontrolada a estas técnicas conduzcan a indeseables consecuencias, 
que por irreversibles y peligrosas atentarían contra la sociedad civil. 

L a genética moderna frente a la libertad c o m o 
supremo valor humano 

En la indagación de los conflictos que pueden darse entre la genética 
moderna y la libertad como supremo valor humano, resulta de toda 
necesidad efectuar -al menos sucintamente- una preliminar refe­
rencia a la función que cumplen los genes en los procesos heredi­
tarios de la células, y a las posibilidades de su control. 

«Un gen es la manera en que la vida recuerda cómo perpetuarse 
a sí misma. Esta memoria es química. Está entrelazada en la in­
trincada estructura interna de una familia de moléculas biológicas, 
denominadas ácidos nucleicos, que se encuentran en los cromo­
somas y otros cuerpos portadores de genes de los organismos, 
desde los virus y las bacterias a los seres humanos. Estos ácidos 
nucleicos son denominados "ácido desoxirr ibonucleico" (ADN) y 
"ácido ribonucleico" (ARN). 

Los genes son el vehículo de la herencia biológica: el medio a 
través del cual los seres vivos transmiten información genética de 
una generación a otra. Son el principio organizativo por el cual 
brutos materiales sin vida se trasforman casi milagrosamente en 
organismos vivos; son absolutamente esenciales para la vida» l9. 

17 Berg, P., «Dissection y reconstruction of genes y chromosomes», en Sden-
de 213 (1981), pp. 296-303, recordado por Rodríguez Luño-López Mondéjar, 
obra citada, p. 72. «Esta actitud puede responder -acotan los mencionados 
autores- a la impaciencia del científico -comprensible pero no justificabie-
por alcanzar una prestigiosa satisfacción profesional, que podría verse tempo­
ralmente detenida por el lento proceder de los legisladores o por el dema­
siado analítico y abstracto de los moralistas.» 
18 Rodríguez Luño, Angel, y López Mondéjar, Ramón, obra citada, pp. 9 y 10. 
19 Suzuki, David, Kenudtson, Peter, obra citada, p. 25. Recuerdan la opinión 
de Lewis Thomas (en Discovering D N A , de N. Tiley) en cuanto sostiene que 
el mayor de los logros de la naturaleza ha sido la creación del A D N que ha 
estado oculto en el interior de la primera célula, de las membranas y de todo 
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A partir de estos elementales conceptos no resultará difícil percibir 
el alcance del poder que presupone el conocimiento y la investiga­
ción genética, que más que cualquier otra ciencia penetra profun­
damente en la identidad y en la intimidad de los seres humanos. 

L a inviolabilidad del genoma humano 

La manipulación génica de las células somáticas (aquellas que inte­
gran el cuerpo del sujeto con carácter de estructura meramente 
temporal que desaparecen con él) resulta susceptible de caer en 
el ámbito de la decisión personal. 

En cambio, la modificación génica de las células germinales huma­
nas (plasma que forman un tejido independiente potencialmente 
inmortal) no resultaría susceptible de terapia génica si no mediare 
el consentimiento de todos los miembros de la sociedad, en cuan­
to compromete el futuro de la progenie humana por lo que su 
prohibición deviene en forma explícita20. 

Con esta distinción se quiere marcar una barrera cualitativa entre 
lo que puede realizarse en otras especies animales y lo que desde 
el punto de vista ético resulta aceptable en el ser humano. 

La intervención sobre el ser humano en su reducto biológico más 
íntimo (genoma), convierte al hombre en el señor de su propia 
evolución, pero priva a la persona humana del derecho a ser ella 
misma, a venir al mundo sin que sus caracteres hayan sido pro­
gramados o preparados por los deseos o los intereses de otros. 

Con esos fundamentos se ha sostenido que «no debería intentar­
se la manipulación ingenieril de rasgos genéticos específicos en la 
línea germinal de la especie humana»21. 

lo demás, en algún lugar del caldo que cubría el planeta mientras éste se 
enfriaba. 
20 Obra y autores citados en nota anterior. Pp. 160 y 184. «La aplicación de 
las técnicas de terapia génica sólo a células somáticas -células de la medula 
ósea, hígado o cerebro- , por ejemplo puede protegernos de errores, dado 
que esas células son mortales. Y a que la duración de la vida de las células 
somáticas no excede a la del organismo humano, es probable que los proble­
mas causados por errores o malos cálculos en la reparación génica se limiten 
a la vida del paciente sujeto a tratamiento. Nuestros juicios éticos, individua­
les y colectivos, deberían reflejar esta profunda diferencia biológica entre 
células somáticas - c o n sus genes de corta vida que caen en el dominio moral 
de la decisión individual- y las células germinales - c o n sus genes potencial-
mente inmortales, sobre los que las generaciones futuras, desde el punto de 
vista moral, también tendrían algo que decir». 
21 Resolución suscrita por 56 líderes religiosos (incluyendo representantes 
del protestantismo, catolicismo y judaismo) y ocho científicos y éticos. C o n -
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La intervención del Derecho, acorde con la dimensiBn ética impli­
cada en la materia, deberá tutelar, con valor de principio fundamental 
el acervo génico de la línea germinal de nuestra especie, proscribien­
do las técnicas relacionadas con la cirugía del genoma humano 22. 

Ante la creciente amenaza a su inviolabilidad, se ha estimado que 
quizás haya llegado el momento de declarar inviolable el patrimonio 
genético humano, tanto el de los individuos como de las poblacio­
nes, por ser el resultado de una larga evolución que tornaría im­
prudente modificarlos súbitamente y de forma arbitraria 23. 

En otras opiniones las técnicas de terapia génica aplicadas a las 
células germinales humanas, significan la determinación de los ca­
racteres del nuevo ser por parte de los padres. 

«Tal mejora humana contradice profundamente la dignidad huma­
na y los derechos humanos generales.» En modo particular lesio­
na inevitablemente la libertad existencial del ser nacido en esas 
condiciones 24. 

Si el respeto a la dignidad humana constituye una categoría ética 
y se erige en principio de vigencia jurídica, resultará ilícita toda 
intervención transgénica que impida al hombre desplegar y reali­
zar en plenitud la humanidad que le es propia 25. 

También se ha afirmado que el costo de desconocer algunos 
procesos genéticos podría llegar a ser inaceptablemente alto para 
la humanidad tan pronto se considere que la manipulación génica 
encierra la potencialidad de multiplicar los errores biomédicos de 
manera exponencial, cuyos resultados desfavorables superarían la 
vida del genoterapeuta y la del paciente que hubiere consentido 
la intervención génica26. 

gressional Record, 10 de junio de 1983. Cita tomada de los autores y obra 
mencionados en nota anterior, p. 160. 
22 Genoma humano, se entiende por tal la totalidad de secuencias de A D N 
(ácido desoxirribonucleico) portadoras de genes que contiene una célula hu­
mana (dotación genética completa del individuo). 
23 Abrisqueta, José Antonio, y Aller, Vitalino, «Directrices éticas de la mani­
pulación genética», en Fundamentación de la bioética y manipulación genética, 
Javier Gafo, Editor, Publicaciones de la Universidad Pontificia Comillas, Madrid, 
1988. p. 193. 
24 Gafo, Javier, «El nuevo "Homo Habilis"», en Ingeniería genética y reproduc­
ción asistida, Edición de Marino Barbero Santos, Madrid, 1989, p. 165. Ejem­
plifica el autor: un hijo «clónico» sería un ser al que se ha asfixiado la auten­
ticidad de ser él mismo, la libertad de descubrirse a sí mismo... Se lesiona un 
derecho fundamental, que pertenece inevitablemente a la libertad existencial, 
p. 168. 
25 Schüller, Bruno S. J., «La problemática de la ingeniería genética desde la 
perspectiva de la teología moral.» Traducción del alemán de Antonio de 
Zubiaurre, en Ingeniería genética y reproducción asistida, obra citada, p. 223. 
26 Obra y lugar citados en nota precedente. 
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L a responsabilidad c o m o sombra de la libertad 

Y decimos intervención del Derecho, en un tema que deviene 
indómito a su aplicación precisamente porque se vincula con la 
libertad del hombre. Con ello reconocemos la permanente vigen­
cia del principio, que con fuerza de imperativo moral, nos recuer­
da que toda vez que la luz del Derecho ilumina la libertad, ésta 
no deja de proyectar una sombra: la de la responsabilidad. 

El «principio de responsabilidad» es un fundamento de nuestra 
cultura, y la manipulación de la reproducción humana puede llegar 
a marginarlo sistemáticamente de la conciencia, vaciándola de su 
contenido 27. 

Este contraluz diferencial al confrontar las facultades que surgen 
de aquélla con los deberes que impone ésta, conforma el «código 
ético de la responsabilidad» que se manifiesta en inquietantes 
aspectos de la actualidad como el empleo de la energía nuclear, 
degradación de la biosfera, tecnología genética, etc., orientando 
la conducta del hombre dentro de un proceso de sostenida im­
pregnación cultural 28. 

Esta exigencia de responsabilidad como categoría ética con la que 
debe afrontarse el novum científico crece proporcionalmente con 
el aumento de poder que todo conocimiento científico conlle­
va 

Si - c o m o venimos de exponer- se ha demostrado que el espec­
tacular avance tecnológico exige un extraordinario sentido de la 

27 Petersen, Peter, Medicina de la reproducción: un desafío a la actitud cien-
tifíco-médica ante la hominización», en Ingeniería genética y reproducción asistida, 
obra citada, p. 5 I. 
28 Juan Pablo II, En un llamado a la sabiduría y a la conciencia ética que debe 
orientar la utilización de los poderes implícitos en los descubrimientos cien­
tíficos, contenido en su «Discurso a los participantes en el Congreso Médico 
Internacional sobre Diagnóstico prenatal y tratamiento quirúrgico de las mal­
formaciones congénitas» (3 de diciembre de 1982), ha expresado: «Uno de 
los grandes riesgos a los que está expuesta nuestra época es el divorcio entre 
ciencia y moral, entre las posibilidades ofrecidas por una tecnología proyec­
tada hacia horizontes cada vez más fascinantes y las normas éticas... Es nece­
sario que todas las personas responsables se pongan de acuerdo para afirmar 
la prioridad de la ética sobre la técnica, el primado de las personas sobre las 
cosas.» Véase: «Bioética y Moral Católica» de Juan Goti Ordeñana, en La 
Biología frente a la Etica y el Derecho, Servicio Editorial Universidad del País 
Vasco, San Sebastián, p. 48. 
29 Gafo, Javier, obra citada en nota n.0 25, p. 166. Al referirse a la categoría 
ética de la «Responsabilidad» señala con indiscutible acierto que la ética en 
el pasado se centraba en el respeto a los derechos e intereses de los demás 
hombres; pero lo que está hoy en juego es toda la biosfera, con sus millones 
de especies que pueden resultar seriamente amenazadas por una irresponsable 
intervención del hombre. 
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responsabilidad por la acuciante necesidad de protección frente 
a posibles peligros y desarrollos erróneos, tampoco resultaría 
conveniente que por supuestas angustias o temores poco funda­
dos se rechazare toda nueva posibilidad que abra la biotecnología, 
y en modo particular la «nueva genética» 30. 

Síntesis conclusiva 

Como corolario de lo expuesto estimamos que el principio de la 
libertad, en este caso concreto, la libertad del investigador o del 
genoterapeuta, no reviste carácter absoluto, sino que debe con­
jugarse con el principio de la responsabilidad, que como categoría 
ética, limita toda intervención que pueda significar una lesión para 
la eminente dignidad del ser humano, cuya jerarquía deviene in­
comparable por constituir el valor no compensable de la existencia 
humana como meta en sí31. , 

30 Eser, Albin, «La moderna medicina de la reproducción e ingeniería genética. 
Aspectos legales y sociopolíticos desde ei punto de vista alemán», en Ingeniería 
genética..., obra citada p. 295. 
31 Kant, Manuel, Fundamentación de la metafísica de las costumbres. Editorial 
Espasa-Calpe, Argentina, 1946, pp. 91 y ss. 
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Introducción 

Los rápidos avances logrados en genética humana realizados en 
ei contexto del Proyecto Genoma Humano (la nueva genética) 
han abierto una puerta a la esperanza para ampliar el conocimien­
to sobre el componente biológico de la condición humana. Res­
pecto de los rasgos relacionados con la enfermedad y el sufri­
miento de los seres humanos, la nueva genética puede proponer 
nuevos paliativos o posiblemente terapias curativas. No obstante, 
la mayor parte de la información que se genere será útil para los 
procesos normales. Se intentarán modificar características huma­
nas afectadas por los genes, como el funcionamiento del sistema 
inmunológico, la estatura, aspectos de la conciencia o procesos 
mentales. Independientemente de los retos que plantea un pro­
grama experimental de estas características para el concepto tra-

* El autor desea agradecer las aportaciones de sus colaboradores, especial­
mente de la abogada Vicki Laden, el catedrático Jon Beckwith, el Genetic 
Screening Study Group y el Council for Responsible Genetics, para la formu­
lación de sus puntos de vista. Este trabajo ha sido en parte realizado gracias 
al apoyo del Departamento de Excombatientes de los E E . U U . y con subven­
ciones del Departamento de Energía y de la Iniciativa del Genoma Humano 
de los Institutos Nacionales de Sanidad. 
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dicional de la libertad personal y las implicaciones eugenésicas de 
su inevitable aplicación, la manipulación genética de los seres hu­
manos modificará el significado de conceptos como «normalidad» 
e «individuo». Estos conceptos son decisivos para proteger las 
libertades individuales y establecer la relación adecuada entre el 
ciudadano y el Estado. Puede que sea necesario reformar las leyes 
y tradiciones que protegen a la persona. 

L a tradición en Estados Unidos 

En la Constitución de Estados Unidos se declara que es «eviden­
te» que «todos los hombres son creados iguales». Hemos tardado 
doscientos años en extender esta creencia (que se opone a un 
hecho biológico probado) a las mujeres y a personas de origen 
étnico distinto del caucásico. Los padres fundadores de este país 
no eran genetistas: la nueva genética demuestra que no somos 
iguales en absoluto, sino distintos genéticamente de una forma 
determinante, si bien podemos ser agrupados por características 
similares heredadas generales o específicas. ¿Debe, entonces, el 
Derecho hacer hincapié en nuestra igualdad a pesar de ios des­
cubrimientos científicos o, simplemente, adaptarse a la conciencia 
cada vez mayor de nuestras diferencias innatas? 

La Declaración de Derechos se redactó para proteger al individuo 
frente al poderoso Estado que acababa de ser creado. Se enume­
raron distintas libertades, entre ellas el derecho de reunión, la 
libertad de expresión y la libertad de prensa, la libertad de culto, 
el derecho a llevar armas y el derecho a una justicia imparcial, a fin 
de modelar una sociedad en la que fuera posible el goce de la vida, 
la libertad y la búsqueda de la felicidad. A pesar de que no se 
mencionó específicamente el derecho a la intimidad, existen varias 
enmiendas que se ocupan de ella y la opinión del jurista de que los 
estadounidenses consideran que tienen el «derecho a que les dejen 
en paz», refleja claramente lo que es una opinión extendida. 

Pero la tecnología y las aplicaciones médicas de la ciencia básica 
están obligando a reevaluar esta tradición. Si mediante trasplante 
sustituimos en un individuo la mayoría de sus órganos esenciales 
o todos ellos y mediante manipulación genética somática o ger­
minal algunos o todos los genes de parte o de la totalidad de las 
células de su cuerpo, ¿nos encontramos ante la misma persona? 
¿Seguirá teniendo algún valor para esta persona su historia per­
sonal y la relación que haya tenido con el Estado? ¿Se mantendrán 
sus derechos de propiedad y sus obligaciones contractuales? 
¿Conservará su dignidad y los derechos tan claramente expuestos 
por los padres fundadores existiendo separadamente de su com­
ponente biológico manipulable? 
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A pesar de ser preguntas fundamentales, la situación real es más 
sutil. El ordenamiento jurídico vigente en Estados Unidos, si no se 
modifica, hace que derechos como el acceso a la atención sanitaria, 
a la seguridad económica familiar, a la propiedad de una vivienda, 
a la adopción de un niño o a ser admitido en un colegio o en una 
empresa (incluso mediante procedimientos imposibles de predecir) 
puedan llegar a depender de la realización de análisis genéticos 
predictivos y que se pertenezca a una «tipo» de persona aceptable. 
¿Qué va a ser de conceptos generales como la intimidad y el «de­
recho a no conocer» algo acerca de nosotros mismos (en este 
contexto «conocer» significa algo de lo que somos conscientes y 
que provoca respuestas de rechazo en el entorno local), si estos 
derechos y prerrogativas fundamentales de los ciudadanos depen­
den de la realización de análisis subordinados a una ética mercantil? 
Se puede sostener que nuestro principal logro evolutivo, la psico­
logía humana y la autoconciencia, resulta menos eficaz como herra­
mienta de adaptación y creatividad cuando una sociedad o un go­
bierno nos impone que debemos afrontar y conocer nuestras ca­
racterísticas genéticas, las de nuestros padres, hermanos e hijos a 
fin de conservar nuestros derechos. 

Actividades de investigación 

Para quienes se dedican al estudio de las repercusiones sociales 
de la nueva genética, estas preguntas representan una especie de 
Rubicón, desalentadoras, inaprensibles, a las que parece no poder 
responderse imparcialmente. Sin embargo, el trabajo que he 
realizado junto con mis colaboradores investigando las vidas de 
personas que experimentan la discriminación genética en Estados 
Unidos puede contr ibuir a sugerir respuestas. Después de cuatro 
años de estudios y de haber realizado cientos de entrevistas, la 
información obtenida claramente sugiere lo siguiente: 

1. Existe la discriminación genética, definida de forma rigurosa 
como una situación derivada exclusivamente de diferencias 
genotípicas, o, de una forma más razonable, como la discri­
minación basada en la información genética en un determina­
do entorno. De hecho, muchos individuos que niegan haber 
sufrido la discriminación genética, se han adaptado al entorno 
donde ésta se ha producido y evitan la obtención de infor­
mación genética personal. 

2. La investigación e información genéticas no pueden ser con­
sideradas independientemente de las realidades sociales, polí­
ticas, culturales y económicas en las que se generan y aplican. 

3. El respeto hacia la diversidad humana, la compasión hacia las 
diferencias personales y una importante inversión en la inves-
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tigación genética aplicada y sus servicios resultan esenciales 
para abolir la discriminación genética. 

4. Serán necesarias leyes, medidas políticas y determinadas ac­
tividades políticas organizadas para combatir el uso indebido 
de la información genética, pero ello no será suficiente para 
limitar la discriminación genética. 

Aun así, todavía pueden abrigar esperanzas en relación con las 
interpretaciones de las intenciones de los fundadores. En la Cons­
titución de Estados Unidos, el concepto de individuo trasciende a 
los genes y la biología: el ser humano protegido existía antes que 
apareciera la ciencia. Del reforzamiento de los conceptos clásicos 
de la libertad individual, los derechos civiles y la participación en un 
gobierno democrático podrá obtenerse cierto tipo de seguridad. La 
vigilancia de cualesquiera reclamaciones infundadas y la extensión 
de la ciencia de la genética a la ingeniería social (bien directamente 
o a través de la «puerta trasera» del Profesor Troy Duster) nos 
protegerá de una ciencia poderosa y nos garantizará que sus bene­
ficios compensarán los problemas que genera. 

Conclusión 

El estudio de la genética es el examen de la diferencia que puede 
atribuirse a los genes dentro de un entorno específico. Incluso la 
información secuencial no se presta a interpretaciones funcionales 
cuando se extrae de su contexto ambiental. La discriminación 
genética adversa es un resultado inevitable de la aplicación de la 
información genética en sociedades y grupos locales donde el 
estigma, el prejuicio y la represión abierta aún prevalecen. La 
intolerancia ante la diversidad, el deseo de homogeneidad social, 
la soberbia de la mayoría están todos ellos en contra de la gené­
tica y constituyen un terreno abonado para el uso indebido de la 
información genética. Si la nueva genética viene acompañada de 
una reafirmación cuidadosa, universal y sistemáticamente aplicada 
de los derechos de la persona, las generaciones venideras adver­
tirán que los datos generados muestran el vínculo existente entre 
la genética y la libertad. Si no conseguimos crear este legado, este 
vínculo genético político-cultural, y volvemos a otra era en la que 
el separatismo, el odio racial, el fracaso social y las disputas civiles 
se teorizan y plantean como cuestiones genéticas o biológicas, la 
nueva genética solamente podrá ayudarnos a crear bancos priva­
dos de información, diseñar colonias o barrios de gente genéti­
camente similar y vidas sometidas a los mitos del determinismo 
genético y la predestinación. Este resultado, contrario al progreso 
que conduce a la libertad, la esperanza y una mayor fraternidad 
entre los seres humanos, resulta inaceptable para el genetista que 
suscribe esta comunicación. 



LIBERTAD Y GENOMA HUMANO 
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L a primitiva curiosidad por el mundo 

No es ésta la oportunidad para historiar los esfuerzos del ser 
humano, a través de los tiempos, para descubrirse a sí mismo. El 
tema, sin embargo, no deja de ser apasionante y cautiva la idea 
de rastrear las huellas y los consiguientes progresos realizados 
hasta el presente en el inacabado intento por descubrir la miste­
riosa y hasta ahora insondable naturaleza humana. 

Históricamente, el hombre se interesó preferentemente por lo 
que lo rodeaba, por los objetos que le servían para subsistir y 
mejorar su calidad de vida. Dedicó sus energías, por siglos, para 
domesticar plantas y animales y dominar la naturaleza. Imagina­
mos el goce que experimentarían aquellos hombres de época 
primitiva que, frotando dos piedras, lograron hacer fuego. El fuego 
adquirió la categoría de lo divino en un mundo donde casi todo 
estaba por conocer. 

La curiosidad del hombre es insaciable, no tiene límites. En un 
primer momento, que abarca siglos, se vuelca ávido sobre el 
mundo a fin de conocerlo y así transformar la naturaleza en 
provecho propio. En ésta se hallaba todo cuanto hacía posible su 
vida. Los apremios por subsistir eran tan acuciantes que es pro-
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bable que el ser humano no tuviera el t iempo y careciera de los 
medios necesarios para dedicarse al descubrimiento de su propia 
naturaleza. A fin de cuentas todos los impenetrables misterios se 
atribuían y transferían a las deidades. Ellas poseían los máximos 
poderes sobre el hombre y su destino. 

Las deidades, en tiempos primitivos, no eran seres abstractos sino 
que se encarnaban en aquellos objetos que más impresionaban al 
hombre, tales como el sol, la luna, los astros, los montes, algunos 
animales como el jaguar, el t o ro o la serpiente, entre otros. La 
vía del conocimiento predominante era la sensible. 

El asedio metafísico 

¿Cuándo empezó el hombre a volcar sistemáticamente su mirada 
sobre sí mismo, a reflexionar sobre su propio ser? Dentro de 
nuestra civilización correspondió al Cristianismo hacer una clara 
referencia a la naturaleza del ser humano, a su conducta y su 
destino. Se dejan atrás las religiones realistas, los diversos animis­
mos imperantes. La humanidad conoce a un Dios abstracto, Uno 
y Tr ino, omnipotente y misericordioso que hace del A m o r el 
núcleo de su mensaje. El Cristianismo empieza a despejar el mis­
ter io a través de la Revelación. El hombre, así, fue hecho a imagen 
y semejanza de Dios, participa de él. Dios está en el hombre, sin 
dejar de yacer en la naturaleza, que tiene por ello un valor sa­
cramental. Mora también en un ámbito sideral, cuyos términos 
de espacio y t iempo no podemos ni tan siquiera imaginar. 

Al margen de los valores que comporta el Cristianismo y de la 
fe que se pueda o no tener en su mensaje, lo que cabe destacar 
para nuestro propósito es que él representa un decisivo aporte 
en el conocimiento de la naturaleza humana, sin llegar, por cierto, 
a descifrar todo el impenetrable misterio que ésta encierra. 

A nuestro entender, lo más importante que en este orden de ideas 
aportó el Cristianismo -aparte de hacer del Amor el valor supremo 
de la convivencia humana- es el mostrar al hombre como un ser 
otológicamente libre. Comprendimos a través de sus enseñanzas 
que sin libre albedrío el hombre carecería de la capacidad para 
salvarse o perderse. Sin libertad humana la religión de Cristo y la 
existencia misma del ser humano carecerían de sentido. 

Ciertamente que esta genérica afirmación comporta problemas y 
suscita cuestionamientos. Recordamos a este propósito la discu­
sión entre San Agustín y Bossuet en to rno a los alcances de la 
libertad del hombre frente a la probable intervención de Dios en 
su vida. La metáfora del reloj, al que se asimilaba nuestra exis-
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tencia según dichos filósofos, ilustra suficientemente este debate 
en lo atinente a los condicionamientos a que estaría sometida la 
libertad del hombre frente a la Divinidad. 

Se sostenía, de una parte, que Dios sólo daba cuerda al reloj para 
activarlo. Es decir, que sólo era responsable de la creación del 
hombre dotado de libertad para luego desentenderse de su vida 
por cuanto era problema exclusivo de aquél el salvarse o perder­
se. De o t ro lado, se afirmaba que Dios no sólo se limitaba a 
poner en marcha el reloj sino que además intervenía, llegado el 
caso, para adelantarlo o atrasarlo si experimentaba algún t ropie­
zo. De no ser así, se preguntaba sobre el valor que tendría la 
oración. No nos corresponde opinar en este debate, pero el 
problema existe desde un punto de vista teológico. 

Las enseñanzas tan profundas y a la vez tan simples del mensaje 
cristiano sobre el hombre y su libertad sufrieron, a nuestro en­
tender, algunas desinterpretaciones filosóficas que confundieron 
lo prístino del mensaje y que, a menudo, hicieron olvidar lo me­
dular del mismo para reparar en lo secundario o accesorio. Es 
posible atribuir aciertos autores o a determinadas escuelas filo­
sóficas el haber creado alguna confusión en esta materia. A esta 
situación es atribuible el que se hubiera perdido a menudo de 
vista y se hubiese dejado frecuentemente de atender a lo más 
importante y valioso de aquellas enseñanzas. El arduo debate y la 
discusión aún no superada sobre la precedencia o no de la esencia 
sobre la existencia no nos parece que contribuyó a esclarecer 
sino más bien a complicar la comprensión de la naturaleza huma­
na. Lo decimos pese a que somos conscientes de todo lo que 
esta apreciación implica en el nivel filosófico y admitimos el per­
manente riesgo del e r ro r que acecha a toda elucubración humana. 

La búsqueda de una esencia, de un ser subyacente en las cosas, 
en todas ellas, hizo de la Metafísica la materia central del apren­
dizaje filosófico. La preocupación de los filósofos era la de expli­
carse el mundo a través de la «captura» del ser de las cosas, de 
aquello certeramente denominado como lo «metafísico». Para los 
griegos, como anota Heidegger, sobre la exégesis del ser «se 
desarrolló un dogma que no sólo declara superflua la pregunta 
que interroga por el sentido del ser, sino que encima sanciona la 
omisión de la pregunta». Ellos sostenían, acota, que «ser» era «el 
más universal y vacío de los conceptos», para luego concluir que 
no sólo, por tanto, falta la respuesta a la pregunta que interroga 
por el ser, «sino que hasta la pregunta misma es oscura y carece 
de dirección» '. 

1 Heidegger, Martín, El ser y el tiempo, Fondo de Cultura Económica, trad. del 
alemán de José Gaos, México, 1951, p. 6. 
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De otro lado, algunos pensadores y sus continuadores, al definir al 
ser humano, pusieron énfasis en destacar, como lo hizo Boecio en 
su momento, que el hombre era «una sustancia indivisa de natura­
leza racional». Ello, quién lo duda, es cierto. Empero, una afirmación 
de este tipo, en que se soslaya la libertad existencial, conduce 
inexorablemente a limitar o a distorsionar la comprensión global 
de la naturaleza humana. ¿Cómo prescindir de la libertad al aludir 
al ser humano? ¿Cómo reducirlo tan sólo a lo racional? La definición 
de Boecio, recogida y repetida por siglos, nos hizo perder de vista 
lo esencial del ser humano: su libertad existencial. 

Hubo que esperar algunos siglos para superar la cierta pero in­
suficiente visión de Boecio sobre el ser humano. Fue recién en 
el siglo X X , pero con una raíz visible en el siglo anterior, que 
surge una remozada inquietud en to rno al ser del hombre. La 
filosofía de la existencia, a través de pensadores como Heidegger, 
Jaspers, Sartre, Marcel o Zubir i son, con distintos matices, los 
artífices de un profundo y satisfactorio repensamiento de un asun­
to de real importancia para el hombre. A ellos, se debe el primer 
descubrimiento, de índole filosófica, sobre el ser humano. Por 
primera vez se considera que la existencia es libertad. 

L a reflexión del hombre en torno al ser 

Se nos ocurre, y lo hemos expresado reiteradamente, que co­
rresponde a la filosofía de la existencia la reflexión sobre asuntos 
medulares que, en lo atinente al ser humano, contiene el pensa­
miento cristiano, aunque los pensadores de esta escuela filosófica 
no tuvieran, necesariamente un definido y consciente propósito 
al respecto. No podemos desconocer, obviamente que, en algu­
nos específicos casos, las conclusiones a las que arribaron algunos 
de los pensadores de esta escuela, como Sartre o Heidegger, no 
fueran en nada coincidentes con el mensaje cristiano. 

Así, ni el «ser-para-la-nada» sartriano, que se escapa en el futuro, 
ni el «ser-para-la-muerte» de Heidegger, que concluye pronta­
mente y a plazo fijo su periplo existencial, guardan concordancia 
con el «ser-para-la-trascendencia» que ilumina la fe cristiana y se 
funda en la esperanza, tan cara a Marcel. 

Kierkegaard inicia, tal vez, esta fructífera y enriquecedora etapa 
de reflexión filosófica sobre el hombre, a la que se suma Descar­
tes desde su propia óptica. Pero, es entre las dos cruentas gue­
rras mundiales del presente siglo que se forja un movimiento 
filosófico de grandes proyecciones. Es en este período histórico 
que eclosiona, con toda su pujante fuerza, el pensamiento de la 
filosofía de la existencia. 
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La filosofía de la existencia significa, a nuestro entender, una gran 
revolución en la historia de la filosofía. Hasta la aparición de este 
nuevo modo de hacer filosofía, la reflexión de los seres pensantes 
giraba, como se ha apuntado, alrededor del mundo exterior. A 
partir de este momento histórico, en que el hombre acicateado 
por los horrores de la guerra vuelca su inquisitoria mirada sobre 
sí mismo, se produce un impresionante avance en el conocimien­
to de este misterioso ser que es el hombre. 

Los aportes de la filosofía de la existencia, que profundizan y 
complementan la visión del hombre de Boecio y de sus seguido­
res constituyen, como lo hemos señalado, una gran revolución 
- n o debidamente valorizada- en lo que atañe al «descubrimiento» 
del ser humano. 

El pr imer descubrimiento del ser humano 

En 1844, Soren Kierkegaard en su libro £/ concepto de la angustia 2, 
preocupado por el problema del pecado original, describe su 
trabajo «como una sencilla investigación psicológica» orientada a 
hurgar sobre el tema, añadiendo que no es su propósito desa­
rrol lar «una pomposa investigación filosófica». 

Kierkegaard concluye sus reflexiones expresando que el hombre 
«es una síntesis de alma y cuerpo» 3. Hasta aquí, repite lo que 
era ya de conocimiento de todos aquellos que, a partir de la fe, 
se preguntaban sobre sí mismos. Pero lo que convoca nuestra 
atención se encuentra en las palabras con que completa la frase 
que acabamos de citar. Es decir, cuando sostiene que dicha sín­
tesis de alma y cuerpo está «constituida y sustentada por el 
espíritu». Podemos colegir que el autor, al utilizar la expresión 
«alma», hace referencia a la psique. Pero, cabe preguntarse, ¿qué 
es el «espíritu» para Kierkegaard? 

La respuesta, a nuestro entender, la encontramos páginas adelan­
te cuando el autor explica que el ser humano, «al volverse hacia 
adentro descubre también la libertad». Libertad que Kierkegaard 
visualiza como «una bienaventuranza». La libertad no es - y en 
esto radica la importancia de su ob ra - el «alcanzar esto y aquello 
en el mundo, de llegar a rey y a emperador y a vocero de la 
actualidad, sino la libertad de tener en sí mismo la conciencia de 
que él es hoy libertad» 4. De una libertad «que no es nunca mera 

2 Kierkegaard, Sóren, El concepto de la angustia, Espasa-Calpe, Buenos Aires, 
1943. 
3 Kierkegaard, Soren, op. cit., p. 89. 
4 Kierkegaard, Sóren, op. cit., p. 118. 
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posibilidad: tan pronto como es, es real»5. La libertad aparece 
así, en todo su esplendor, como el tema central de la filosofía 
contemporánea. 

En cuanto al alma, al cuerpo y al espíritu, que los sustenta, Kier-
kegaard afirma que el cuerpo «es órgano del alma y, por ende, 
también del espíritu» 6. Reaparece nuevamente «el espíritu» como 
algo diferente del cuerpo y del alma en los que él «se halla» y a 
los cuales sustenta. Colegimos que este espíritu, que es descu­
bierto por el hombre «ai volverse hacia adentro», no es otra cosa 
que la libertad. De donde la esencia del ser humano es su exis­
tencia. Existencia que «és» libertad. 

El soplo filosófico renovador empieza a despejar la bruma con­
ceptual que envolvía al tema y nos hace vislumbrar que nuestra 
existencia se centra en la libertad, que es su esencia. Se abriría a 
partir de estas profundas reflexiones una nueva página en el arduo 
camino del «descubrimiento» del ser humano en tanto «sujeto» 
y no como un mero «objeto» visto desde fuera. Se operaría así 
la primera gran revolución en este orden de ideas, el inicio de 
una nueva etapa en el infatigable, perpetuo e inacabado proceso 
de descubrimiento del hombre por sí mismo. 

L a libertad como centro de la preocupación 
humana 

El camino desbrozado por Kierkegaard sería luego transitado por 
otros autores. Pero habría que esperar más de tres cuartos de 
siglo la presencia de un nuevo estímulo, de un inédito acicate, 
que indujera al filósofo a repensar, con nuevos acentos, lo pen­
sado por Kierkegaard. Pero esta vez ya no sería el pecado original 
sino la barbarie de la guerra lo que impulsaría a los más egregios 
pensadores a retomar la ruta emprendida por Kierkegaard. Dado 
los resultados obtenidos, pensamos que valió la pena aguardar 
tantas décadas. Los hallazgos filosóficos sobre el ser humano, la 
aproximación a la intimidad de su ser, tendrían vastas repercu­
siones en el pensamiento contemporáneo. Una de ellas ha alimen­
tado la reflexión iusfilosófica y jurídica de la segunda mitad del 
siglo que vivimos. La Declaración Universal de los Derechos Hu­
manos, del 10 de diciembre de 1948, es fehaciente prueba de lo 
aseverado. 

N o podemos olvidar en esta incesante búsqueda de lo humano 
el vigoroso pensamiento kantiano. Kant sienta un importante hito 

Kierkegaard, Sóren, op. cit., p. 26. 
Kierkegaard, Sóren, op. cit., p. 149. 
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en el sendero por el que ha de discurrir el pensamiento filosófico 
contemporáneo. Baste recordar al efecto su concepción de la 
persona, la misma que «es libertad con independencia del meca­
nismo de toda naturaleza». El principio de que el hombre es un 
fin en sí mismo y no un mero instrumento ha sido acogido como 
premisa de la que parte, para sus construcciones conceptuales, la 
ciencia jurídica y la legislación comparada de nuestros días. 

La libertad se convirt ió - y ya no sólo la razón- en el tema central 
de la sinfonía del pensamiento filosófico sobre lo humano. Se 
descubriría, con lucidez no antes puesta de manifiesto que, para 
comprender la metafísica, para capturar el ser de las cosas, había 
que empezar por conocer el «ser» del sujeto cognoscente. Las 
escrutadoras miradas de los hombres de pensamiento se vuelcan 
sobre el ser humano. Este se convertiría así, después de siglos, 
en el tema central del conocimiento. Quedaban desplazados a un 
segundo plano el mundo y las cosas, los que habían sido objeto 
priori tar io del interés de los filósofos que precedieron a los de 
la escuela de la filosofía de la existencia. 

Corresponde a Heidegger haber puesto de manifiesto que antes 
de preguntarnos por el ser de las cosas debía hacerse la exégesis 
del ser del hombre, del dasein en cuanto ex/stenz. Luego, según 
el autor, vendría aquella referida a las cosas. La primera parte del 
plan propuesto es el contenido de su libro El ser y el tiempo 1. 
N o llegaría a entregarnos la segunda parte. 

La filosofía de la existencia significó un trascendental vuelco en el 
pensamiento filosófico. A partir de la filosofía la preocupación 
sobre el hombre se extiende a otras disciplinas y signa ya no sólo 
un modo de pensar sino toda una actitud ante la vida. Como 
expresaría Bobbio en su momento, la filosofía de la existencia no 
es ya la opinión de un filósofo alemán o de un artista francés sino 
«una manera de filosofar que responde extraña y maravillosamen­
te a la vocación filosófica, hasta diría al gusto filosófico de nuestro 
t iempo» 8. 

La Sociología y el Derecho, entre otras disciplinas, recogen esta 
posición y surgen pensadores que sustentan sus desarrollos cien­
tíficos en los hallazgos y los aportes de la filosofía de la existencia. 
En el Derecho la repercusión es patente en cuanto sobre la base 
de ellos se ponen de manifiesto las limitaciones de las concepcio­
nes individualistas y patrimonialistas dominantes y se afirma, fren­
te a ellas y sin negarlas en su esencia, la centralidad de la persona 

7 Citado en nota I. 
8 Bobbio, Norberto, £/ existencialismo. Fondo de Cultura Económica, México, 
1951, p. 17. 
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en el mundo jurídico. Aparece así, el personalismo jurídico como 
una respuesta viable a la pregunta central del Derecho. 

L a existencia como libertad 

¿Es posible definir la libertad? Creemos, siguiendo a Jaspers, que 
la libertad es indemostrable y, por ende, indefinible 9. Sin embar­
go, sentimos y vivimos la libertad que cada uno es. 

La vía cognoscitiva para arribar a la libertad, en cuanto ser mismo 
del hombre, no es aquella de la «ontognosis» como aprehensión 
teórica y racional del ser humano, sino aquella que Miró Quesada 
designa como «ontostesia», que es un estado emocional, como 
el amor, el odio, la angustia o la desesperación. Es decir, una 
sensibilidad del ser l0. La aprehensión racional del ser supone 
alejarse de él para conocerlo desde fuera, como a un objeto 
cualquiera sujeto a un particular análisis. Para captar la libertad 
debemos tomar un contacto directo con ella, sentirla, vivirla. Es 
decir, la libertad sólo se nos revela «desde dentro» como una 
experiencia personal, mediante un movimiento de interiorización. 
Las emociones, las sensaciones, son experiencias reveladoras de 
nuestro ser. Las teorías conceptuales podrán llegar después, luego 
de que «se viva» esta extraordinaria experiencia de la libertad. 
Experiencia que, por lo demás, sólo se da algunas veces en la 
vida, en situaciones que Marcel señala como que en ellas «está 
en juego algo de real importancia» " . E s decir, las que conducen 
al hombre a angustiarse por la decisión que debe enfrentar. 

La angustia surge de la responsabilidad del ser humano ante una 
decisión trascendental para su vida. Es a través de la angustia, 
como sostienen Kierkegaard, Heidegger y Sartre, entre otros, que 
se aprehende la libertad. Libertad que le ha sido impuesta al 
hombre como «su responsabilidad». Es por lo expuesto que Sche-
ler sostiene que la persona no es un sujeto exclusivamente lógico, 
de actos racionales o de actos de voluntad, sino que ella es la 
realidad concreta en la cual tienen cumplimiento tales actos l2. La 
persona es para Scheler - y en esto nos recuerda a Kierkegaard-
el «centro del espíritu», que supone «independencia, libertad o 
autonomía esencial - o la del centro de su existencia- frente a los 
lazos y a la presión de lo orgánico, de la vida, de todo lo que 

9 Jaspers Karl, Lo fe filosófica, Losada, Buenos Aires, 1969, p. 4. 
10 Miró Quesada, Francisco, Ensoyos, /, (Ontología), Imprenta Santa María, Lima, 
1951, p. 27-28. 
11 Marcel, Gabriel, El misterio del ser, Ed. Sudamericana, Buenos Aires, 1953, 
p. 298. 
12 Scheler, Max, «Etica», Revisto de Occidente, Madrid, 1941, p. 42. 
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pertenece a la vida y, por ende, también de la inteligencia impul­
siva propia de ésta» l3. 

De todo lo expuesto se concluye que el ser espiritual, que «es 
libertad», es individual, real, posee existencia y es temporalidad. Es 
un devenir, un proceso. Carece de sustancia no obstante lo cual 
se identifica consigo mismo. La libertad, como anota Zubiri, es la 
situación ontológica de quién existe desde el ser l4. La libertad no 
es ni un atributo ni una propiedad del ser humano. Es su ser mismo. 

La existencia como libertad supone estar frente a un ser, a un 
yo, en constante movimiento, que se va haciendo, que escribe su 
propia biografía, única. Por ser libre el hombre traza proyectos 
que pueden o no realizarse. Es, pues, lábil, aproyectivo y creador. 
Como apunta Zubir i , la persona se «realiza a sí misma mediante 
la complejidad del vivir» l5. Para todo ello el ser humano vivencia 
valores, lo que le permite preferir, escoger, para luego proyectar. 
Es así un ser estimativo. 

Como se puede apreciar, la filosofía de la existencia permite no 
sólo mostrar la existencia como libertad sino también, como lo 
desarrollaremos más adelante, abrió la posibilidad de conciliar la 
posición filosófica con los hallazgos de la ciencia. 

No obstante lo expresado, y a pesar de lo mucho que se ha 
avanzado en el conocimiento del ser humano, resulta del todo 
insuficiente aquello que sabemos sobre él. Continúa siendo un 
misterio aún por descifrar, aunque dada su calidad de ser libre y, 
por tanto, impredecible, barruntamos que continuará siempre co­
mo un problema para sí mismo. La compleja, rica y dinámica 
estructura existencial hará, como apunta Jaspers, que sea siempre 
más de lo que se sabe sobre ella l6. Mounier, con la finura que 
lo caracteriza, utiliza una certera metáfora para ilustrar esta si­
tuación cuando expresa que «mil fotografías combinadas no con­
forman un hombre que camina, que piensa y que quiere» l7. 

L a relatividad de la libertad 

La libertad no es absoluta. El ser humano, en cuanto libre, puede 
decidirse por un determinado proyecto de vida. Es la instancia 

13 Scheler, Max, El puesto del hombre en el cosmos, Losada, Buenos Aires, 1943, 
p. 131. 
14 Zubiri, Xavier, Naturaleza, Historia, Dios, Ed. Poblet, Buenos Aires, 1948, 
p. 390. 
15 Zubiri, Xavier, Naturaleza, Historia, Dios, p. 370. 
16 Jaspers, Karl, La fe filosófica, p. 5. 
17 Mounier, Emmanuel, El personalismo, E U D E B A , Buenos Aires, 1962, p. 6. 
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insecuestrable y primigenia de la libertad. Pero esta decisión, este 
proyecto, está hecho para «ser vivido». Y, para ello, tiene que 
contar con su «envoltura» psicosomática, es decir, con su cuerpo, 
su inteligencia, su voluntad y sus sentimientos, a través de los 
cuales se manifiesta y actúa en el mundo. El ser humano, si bien 
es un individuo, único e irrepetible, no se halla aislado del mundo, 
encerrado sobre sí mismo, sino que convive con los demás. Es 
un ser coexistencial l8. La existencia es coexistencia. 

El ser humano no se halla incomunicado, replegado constante­
mente sobre su propio yo. El ser «en sí» es también un «ser-con-
los otros». Ambas dimensiones conforman la estructura existen-
cial-coexistencial del hombre. El ser humano es individual y social 
al mismo tiempo. Como señala Jaspers es en la comunicación que 
la existencia encuentra su ser al unirse con otros hombres l9. La 
existencia se da como comunicación. El yo para realizarse como 
ser libre debe contar con su entidad psicosomática, con los otros 
y con las cosas. La libertad está condicionada por el propio mun­
do interior del sujeto, por su envoltura psicosomática, por los 
demás, por las cosas que la rodean, todo lo cual ofrece innume­
rables resistencias a la realización del proyecto existencial de cada 
cual 20. 

Los «otros», con los que necesariamente coexiste el ser humano 
y de los que requiere para afirmar su ser, pueden no plegarse a 
su libre decisión, cooperando a la concreción de su proyecto o 
impidiendo o restringiendo su realización. El ser humano, para 
ser «él mismo», así como tiene que contar con «los otros» debe 
también valerse de las cosas. Todo ello relativiza, condiciona o 
determina, en alguna medida, su libertad en la instancia fenomé­
nica. Como apunta Mounier, la libertad absoluta es un mito desde 
que se encuentra limitada por las múltiples necesidades que la 
constriñen y por los valores que la urgen21. 

El segundo descubrimiento del hombre 

Como se ha señalado, mediante la «ontostesia» se aprehende 
primariamente al ser, que es libertad. A través de una intuición 
emocional, por un proceso de interiorización, la raigal libertad se 
hace patente. Esta es la vía que nos propone la filosofía de la 
existencia para aprehender el «ser» que cada uno es, desde aden­
t ro y de una sola vez. En la angustia se «descubre» la libertad. 

18 Fernández Sessarego, Carlos, Derecho y persono, Inesla, Lima, 1990, p. 73 
y ss. 
19 Jaspers.Karl, La fe filosófica, p. 102. 
20 Jaspers, Karl, La fe filosófica, p. 58. 
21 Mounier, Emmanuel, £/ personalismo, p. 6. 
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Este aporte, que data de hace pocas décadas, nos ha permit ido 
comprender cada vez mejor al ser humano. Pero existe o t r o 
camino para conocer al hombre. La ciencia, desde hace siglos 
lo ha venido estudiando. Ello lo explica racionalmente, lo t rata 
no como un sujeto que se capta «desde adentro» sino como 
un objeto que se analiza «desde fuera». El ser humano,-en este 
sentido, ha sido objeto de una multiplicidad de disciplinas co­
mo, entre otras, la biología, la anatomía, la psicología, la histo­
ria, la antropología. En el arduo e inacabado proceso de des­
cubr imiento del ser humano se ha util izado y se utiliza ambas 
vías, la emocional y la racional. Ellas se complementan para 
abordar a este impredecible y misterioso ser del cual cada día 
sabemos más, aunque todos los conocimientos sobre él resul­
tan insuficientes. 

Si la filosofía de la existencia representa un impresionante vuel­
co dent ro de la filosofía, que nos facilita una mejor compren­
sión de la existencia como l ibertad, la genética significa, en 
estos momentos, la revolución científica paralela que, si bien 
t iene raíces antiguas como la filosofía, recién en las últimas 
décadas está progresando con sorprendente velocidad. Desde 
Mendel, hace aproximadamente cien años, la genética no había 
dado, como en t iempos recientes, un extraordinar io salto de 
calidad. N o obstante, bien lo sabemos, lo que está por venir, 
lo que se vislumbra y se predice, probablemente nos ha de 
deslumhrar. El Proyecto Genoma Humano supondrá la culmi­
nación de una importantísima etapa en el conocimiento del ser 
humano en cuanto naturaleza. Los resultados que se obtengan 
del Proyecto Genoma Humano han de acarrear enormes be­
neficios pero, al mismo t iempo, plantea delicados y complejos 
problemas éticos y jurídicos que no escapan al conocimiento 
de quienes trabajan en él o siguen de cerca su proceso. Estos 
problemas deben estudiarse con el cuidado, el equil ibrio y la 
sensatez que se requieren cuando está en juego el porvenir de 
la Humanidad. La genética es capaz de oscilar entre el deslum­
bramiento y el t e r ro r , entre el bien y el mal. 

Apor te y proyección de la genética 

Así como el período que se desarrolló entre las dos guerras 
mundiales marca el despegue de la filosofía en lo atinente al «re­
descubrimiento» del ser humano en su raíz espiritual, el año 
de 1953 señala tal vez el instante a partir del cual, gracias al 
aporte de Watson y Crick en lo que atañe a la estructura heli­
coidal de la molécula del A D N , se produce un veloz avance en 
el campo de la genética y, por tanto, del descubrimiento de la 
naturaleza humana. 
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El Proyecto Genoma Humano significa, como es por todos sabi­
do, explorar la naturaleza humana a través del análisis del A D N , 
determinar la identificación y localización precisa de los genes en 
relación con los demás, precisar la distancia que los separa y la 
consiguiente descodificación de su mensaje. Es decir, de aquello 
que los científicos metafóricamente han dado en llamar «la gra­
mática de la vida», del A D N desglosando las oraciones, palabras 
y letras bioquímicas. Como conclusión de este extraordinario 
trabajo científico se logrará, como ha sido propuesto, la desco-
dificación de la información bioquímica y la obtención del deno­
minado mapa de la naturaleza genética. 

El «mapeo» y la descodificación de la información bioquímica 
representan unas metas que, de alcanzarse a plenitud, permitirán 
completar, en gran medida, el descubrimiento de la naturaleza de 
este «ser libertad» que es el hombre y pondrán de manifiesto, en 
forma detallada, el instrumental biológico con el que cuenta para 
su realización personal, así como los condicionamientos genéticos 
a que está sometido en el proceso de concreción de su proyecto 
existencial. 

El Proyecto Genoma Humano, que en principio merece el apoyo 
universal por lo que significa para el conocimiento de la naturaleza 
del ser humano, ofrece inimaginables proyecciones en beneficio 
de la Humanidad, sobre todo en el campo médico. En efecto, 
como es sabido, muchas enfermedades tienen un componente 
genético, por lo que los resultados que se vienen obteniendo y 
aquellos que aún han de producirse, permitirán el certero diag­
nóstico y, es de esperar, el tratamiento de numerosas enferme­
dades que asolan al hombre. Ciertamente, estamos recién pene­
trando en un nuevo mundo que está del todo por explorar, por 
lo que es lícito preguntarse si será posible fabricar proteínas 
humanas para «curar», de algún modo y en cierta medida, los 
genes defectuosos o completar los faltantes. Recientes experi­
mentos estarían dando alentadores resultados, todo lo que hace 
predecir que ello probablemente ha de lograrse. 

En el campo jurídico la genética está ya en condiciones de facilitar, 
como es del dominio general, la determinación de la paternidad 
en casos de conflicto o de dudas en cuanto a la filiación. Ella 
también constituye un extraordinario instrumento para la ubica­
ción de los delincuentes a partir del análisis, por ejemplo, de 
cabellos, sangre o semen 22. 

22 Max Arias Schreiber nos recuerda a este propósito, en un artículo recien­
temente publicado en el diario «El Comercio» de Lima, un famoso caso 
ocurrido en 1986 en el Condado de Oxfordshire, en Gran Bretaña, cuando 
la policía, después de obtener muestras de sangre y saliva de más de cuatro 
mil personas y de aplicar el método de Alee jeffreys, pudo capturar a un 
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Carecemos de la Información y de las perspectivas con que cuen­
ta un científico para imaginar los otros previsibles beneficios que 
nos ha de brindar el referido Proyecto, pero suponemos que 
algunos de ellos son todavía insospechados. Estamos recién pe­
netrando en lo que se ha dado en llamar la «selva virgen» de la 
nueva genética. Por todo esto, con razón, la era que estamos 
viviendo, que fuera calificada como «espacial», se está convirtien­
do, prontamente, en la era de la «revolución genética». Espere­
mos que ésta cristalice en beneficio del género humano. 

Genética, ética y derecho 

C o m o algunos autores lo han recordado en los últ imos años, 
se nos ocur re rei terar el parangón entre los posibles riesgos 
generados por las aplicaciones de los resultados del Proyecto 
Genoma Humano y aquellos derivados del descubrimiento de 
la energía atómica. Todo progreso, t o d o avance científico su­
pone, como es sabido, no sólo un potencial beneficio para los 
seres humanos sino también, y al mismo t iempo un indudable 
riesgo para la humanidad. Nagasaki, Hiroshima, Chernobyl , son 
palabras mayores que hacen estremecer de ho r ro r a la Huma­
nidad cada vez que se les recuerda o menciona. Y nadie puede 
asegurarnos que ot ros catastróficos acontecimientos, previsi­
bles o imprevisibles, no puedan adicionarse a este alfabeto de 
muerte y destrucción. 

Gerin señala al respecto que todo lo que ha ocurr ido en relación 
con la energía nuclear «ha planteado problemas enormes a los 
gobiernos y a los juristas, problemas no aún resueltos» por lo 
que «las consecuencias de la manipulación genética pueden com­
portar consecuencias peores que la misma bomba atómica»23. 
Gafo precisa por su parte que «las grandes reservas suscitadas 
por el desarrollo de la energía nuclear son, en alguna forma, 
aplicables a este tema» 24. De ahí que ciertas voces, premonito­
riamente y con razón, se han alzado con sentida preocupación 
para reflexionar y alertar a fin de prevenir desastres que pudieran 
originarse como consecuencia de la indebida aplicación de los 
fabulosos logros de la biogenética. Está fuera de toda duda que 
el Proyecto Genoma Humano genera delicadas y complejas cues­
tiones éticas y jurídicas, que hay que dilucidar con celeridad y 

asesino. Igual caso se ha presentado en Italia donde la policía pudo atrapar al 
asesino del femoso juez Giovanni Falcone mediante la huella genética. 
23 Gerin, Guido, «E legislazioni europee in materia di ingegneria genética e 
biotecnología», en Modificazioni genetiche e dirítü dell'uomo, C E D A M , Padua, 
1987, p. 151. 
24 Gafo, Javier, «El nuevo homo habilis» en Fundamentación de la bioética y 
manipulación genética, Universidad Pontificia Comillas, Madrid, 1988, p. 222. 
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sagacidad, para evitar los nocivos efectos que habrían de acarrear­
se a la especie humana derivados del mal uso de los conocimien­
tos que la genética previsiblemente ha de alcanzar en los próxi ­
mos años. 

Estas cuestiones han de congregar, como está ya ocurriendo, a 
grupos multidisciplinarios cuya urgente tarea es la de adelantarse, 
de ser factible y con la cautela necesaria, a los posibles desastres 
que se vislumbran en un futuro cercano, de no adoptarse las 
medidas que la razón y la ética aconsejan. Esta acción, si se con­
tase con el respaldo político de las potencias científicas, podría 
tal vez evitar el riesgo y la inseguridad que han de surgir para la 
Humanidad, conforme el Proyecto en referencia vaya ofreciendo 
resultados aplicables en diversos campos científicos. Existe el de­
ber de evitar que la comunidad internacional se encuentre frente 
a hechos consumados. 

N o es difícil imaginar, en la medida que se tiene funestos y no 
lejanos antecedentes históricos, el que algún ingeniero genético 
pudiera caer en la tentación de «perfeccionar» a los individuos 
mediante la «corrección» de sus genes. Una sombra de duda no 
exenta de angustia y un explicable temor nos acompaña cuando 
pensamos en las diversas consecuencias que pudieran desencade­
narse a raíz de las desviadas aplicaciones eugénicas de los resul­
tados obtenidos por el Proyecto. 

Los científicos que participan en el Proyecto como aquellos no 
directamente involucrados en él, así como, en general, los simples 
observadores, no ignoran los peligros y las graves consecuencias 
que, aparte de las eugénicas, podrían derivarse del mismo de no 
existir una alerta conciencia ética. Y, para las hipótesis en que 
ésta, lamentablemente, no se hiciera presente, es menester ha­
llarse preparados para actuar con cauta pronti tud en el diseño de 
adecuadas medidas legales de protección del ser humano frente 
a las amenazas y los daños que pudieran ocurr i r como conse­
cuencia de un mal uso de los conocimientos generados por el 
Proyecto. 

Algunas de dichas consecuencias han sido ya advertidas, con justa 
insistencia, por numerosos científicos y autores y se ha alertado 
en relación con aquellos graves peligros de no proceder con 
sentido ético. Una de las más temidas consecuencias por la faci­
lidad que encierra su actuación y que ha sido señalada en los 
últimos años, es que afectaría seriamente el derecho a la intimidad 
de la persona. Existe el riesgo cierto que, de violarse la esfera de 
la privacidad mediante la divulgación de informaciones genéticas, 
se frustrarían o limitarían, en alguna medida, las posibilidades de 
realización de los proyectos personales del sujeto agraviado. 
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Una de las preguntas que con más frecuencia se formulan en 
relación con este caso es la de si los empleadores exigirán a los 
candidatos a un puesto de trabajo, como requisito previo, la 
exhibición de un tamizaje genético de cuyos resultados, obvia­
mente, podría depender el empleo. O t ra de las cuestiones que 
inquieta vivamente a los científicos y, en general, a todos los 
interesados en el Proyecto, es la relativa al comportamiento que 
podrían adoptar las compañías de seguros como resultado de la 
probable exigencia del perfil genético de sus clientes. Se hipotetiza 
que dichas compañías de seguros no darían cobertura a aquellos 
que resultasen con tendencias a ser afectados por alguna enfer­
medad de origen genético. 

Preocupa también las manipulaciones genéticas u otros malos 
usos a que pueden estar sometidos los que están por nacer 
cuando se detecte en ellos, como consecuencia de los perfiles 
genéticos que se realicen, propensiones a ciertas enfermedades. 
Un diagnóstico prenatal coloca a los progenitores en la grave 
alternativa de adoptar decisiones de hondo contenido ético, co­
mo sería la de preservar o no la vida de un ser humano por nacer 
en la hipótesis de que se halle afectado por una grave enfermedad. 

De igual modo, es posible calcular los trágicos efectos a los que 
estaría sometida una determinada persona al conocer el diagnós­
t ico médico que le revele que padece de una enfermedad para la 
cual no hay cura. Consecuencias similares comprometerían a los 
miembros de toda una familia en relación con la cual la ciencia 
médica ha diagnosticado un mal como el de Huntington, para el 
que no existe aún tratamiento médico. Se ha reflexionado, asi­
mismo, en relación con otras situaciones vinculadas con el asunto 
que venimos tratando. Es posible, se afirma, que una indiscrimi­
nada disponibilidad de la información genética pueda ocasionar la 
marginación de aquellos jóvenes en edad de matrimonio, espe­
cialmente mujeres, que apareciesen como portadores o conduc­
tores de genes defectuosos. 

La cuestión referida en el párrafo precedente conduce a o t ro 
arduo problema como es el atinente a la determinación de la 
propiedad de la valiosa información genética que en cada caso se 
obtenga. La pregunta central en esta hipótesis se endereza a saber 
quién o quiénes estarían en capacidad de disponer de esa valiosa 
información. 

Patentabílídad de los inventos genéticos 

Un asunto que ha suscitado serios cuestionamientos es el que 
atañe al supuesto derecho de patentar las tecnologías que se 
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descubren para acceder al conocimiento del genoma humano o 
a sus aplicaciones médicas. Existe en algunos países desarrollados 
la preocupante tendencia a utilizar en el caso de los seres huma­
nos los mismos principios que se aplican tratándose de los ani­
males o de las plantas. Si así fuera, nos estaríamos enfrentando, 
una vez más, a la desvaliosa realidad de una absoluta ausencia de 
solidaridad de parte de las potencias científicas con los pueblos 
que, por escasez de recursos de diverso orden, no se hallan en 
condiciones de invertir cuantiosas sumas de dinero en la investi­
gación genética. 

De concretarse dicha hipótesis, se daría la paradójica situación con­
sistente en que los países que a través de fabulosas inversiones 
lograron descubrir y aplicar mortíferos medios nucleares de des­
trucción de la vida humana, se encuentren nuevamente en un futuro 
próximo en la coyuntura ética de no contribuir a salvar vidas hu­
manas al no permitir el acceso a las nuevas tecnologías derivadas 
de la aplicación de los conocimientos genéticos. En este caso, la 
tentación mercantilista de «recuperar la inversión» podría concre­
tarse en perjuicio de seres humanos que habitan en países en vías 
de desarrollo. Si así fuera, ello no debería llamar la atención después 
de las negativas experiencias vividas por la Humanidad como aquella 
de los millones de seres humanos que mueren de hambre mientras 
que el dinero de los países económicamente poderosos se utiliza 
en la fabricación de sofisticadas armas. Armas que, con frecuencia, 
se colocan en esos mismos países para aumentar tensiones inter­
nacionales y recíprocas suspicacias entre pueblos vecinos. 

Es opor tuno recordar las opiniones de Vicente, recogidas por 
Abrisqueta y Aller, cuando acotan que «asistimos a un conflicto 
entre las ideas de la virginidad y pureza de la ciencia y la realidad 
de su utilización al servicio de intereses económicos e industria­
les». Y agregan que, «de ese modo, de la universalidad del inter­
cambio de ideas y de las discusiones científicas, se ha pasado a 
un comportamiento dirigido por las pautas del secreto, caracte­
rísticas del mundo empresarial»25. 

N o podemos olvidar tampoco aquella otra experiencia, que aún 
persiste, relativa a las clamorosas injusticias en los términos del 
intercambio económico internacional. A muchos, moralmente, las 
situaciones descritas nos lo conmueve. Es éste, sin duda, un pro­
blema de conciencia, de humana sensibilidad. 

N o puede ignorarse que el problema de la patentabilidad de los 
descubrimientos y de las invenciones tecnológicas en el campo 

25 Abrisqueta, José Antonio, y Aller, Vitalino, «Directrices éticas de la mani­
pulación genética» en Fundamentadón de la bioética y manipulación genética, 
Universidad Pontificia Comillas, Madrid, 1988, p. 179. 
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de la genética constituye una cuestión de enorme trascendencia 
para el futuro de la Humanidad y para la expansión de la brecha 
existente en el mundo actual, en lo que a esta y otras materias 
se refiere, entre países de diverso grado de desarrollo. Sobre el 
particular existe, como es sabido, el principio general relativo a 
la prohibición de patentar invenciones referidas al ser humano. 
Más el acuerdo en to rno a este principio no evita el que aparez­
can diferencias o discrepancias cuando se trata de llevarlo a la 
práctica. 

Frente a la tendencia humanitaria de considerar a estos inventos 
como patrimonio común de la Humanidad y, por consiguiente 
fuera de toda posibilidad de apropiación privada, se alza con inu­
sitado vigor la corr iente que pretende extender al máximo posi­
ble el campo de protección legal de tales inventos. Se tiende a 
olvidar que las técnicas biológicas son distintas a las demás en la 
medida que en las primeras está en juego nuestra existencia bio­
lógica. Muestra evidente de dicha corriente proteccionista nos la 
proporciona el «Proyecto de Directiva del Consejo de las Co­
munidades Europeas sobre la protección legal de invenciones bio-
tecnológicas». 

La importante y delicada cuestión ética que entraña el Proyecto 
Genoma Humano ha desencadenado algunos problemas y críticas 
al mismo. La renuncia nada menos que del Profesor James D. 
Watson, por las razones por todos conocidas, se asocia con tales 
cuestiones. Watson, en 1971, había ya advertido sobre los dile­
mas éticos y jurídicos que se plantearían en el futuro -que ya es 
casi presente- y recomendaba pensar en todas las consecuencias 
ético-jurídicas ya que, de no hacerlo con oportunidad, se esfuma­
ría la posibilidad de elegir libremente soluciones justas de protec­
ción del ser humano. N o le falta por ello razón a la científica 
Nancy S. Wexler , involucrada en el Proyecto, cuando señala con 
conocimiento de causa que la misión del grupo de trabajo que 
integra es «anticipar ahora los abusos que pueden ocurr i r y luego 
prevenirlos antes que sucedan». Constituye ésta una actitud ra­
cional y responsable que todos deberían compartir para evitar 
previsibles tragedias que luego, una vez más, la Humanidad, tar­
díamente, tendría que lamentar. 

Alcances del apoyo al Proyecto G e n o m a Humano 

Nadie puede discutir el derecho a la libre investigación dentro de 
ciertos parámetros éticos. Por ello, es razonable afirmar la con­
veniencia de apoyar el Proyecto Genoma Humano sobre la base 
de los beneficios que de él se han de obtener, sobre todo en el 
campo de la medicina, y que han de conducir a un mejoramiento 
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de la calidad de vida. Pero, al mismo tiempo, no se puede negar 
que los riesgos y el peligro del mal uso de los conocimientos 
adquiridos son innegables en tanto pueden derivar en actos con­
trarios al libre y sereno desarrollo de la personalidad, algunos de 
los cuales podrían inclusive generar consecuencias que podrían 
calificarse de catastróficas para la especie humana. 

El gran reto que nuevamente enfrenta la comunidad internacional, 
y esta vez con plena conciencia del problema, es el de previa 
evaluación ética de la cuestión que nos ocupa, bosquejar y apro­
bar en su momento los principios éticos y las normas jurídicas 
que, necesariamente, deben presidir el desarrollo del Proyecto 
Genoma Humano y proteger los derechos del ser humano a su 
vida, libertad e identidad, entre otros derechos de la persona 
capaces de ser lesionados por la indebida aplicación de dichos 
conocimientos y sus respectivas técnicas. Es racional esperar que 
no se repita la experiencia que se vive del descontrol en cuanto 
a la generación y uso de la energía nuclear, lo que nos ha llevado 
recientemente a ser espectadores de una guerra, sin que nadie 
pueda asegurar que el fenómeno no habrá de volver a suceder 
en ese país o en alguno o t ro que secretamente, y siguiendo un 
antiguo ejemplo, pretenda fabricar, como posiblemente está ocu­
rriendo, armas atómicas. 

En el umbral del «descubrimiento» de la naturaleza humana, apro­
ximadamente cien años después de Mendel, no resulta del todo 
descabellada ni inoportuna la reflexión de Mulligan cuando dice 
que «dado el poder de la Biología Molecular actual, podemos usar 
la transferencia de genes sencillamente para hacer que una célula 
haga todo lo que nosotros queramos», para añadir «que dentro 
de esa célula podemos jugar a que somos Dios»26. 

Encuentros de la calidad y categoría como del que asistimos han 
de contribuir, sin duda, a la búsqueda de consensos en materia 
tan grave como delicada para el futuro de la Humanidad y, a partir 
de ellos, formar una opinión pública internacional que, sin trabar 
la libertad de investigación,controle el mal uso de la biotecnología 
sobre la base de convenios responsablemente negociados con la 
debida antelación. 

El Proyecto G e n o m a Humano y los derechos 
fundamentales 

Hemos expuesto, sobre la base de los aportes de la filosofía de 
la existencia, los alcances de la «libertad» al nivel de las últimas 

26 Reproducido de la revista A/go 2000, Madrid, julio-agosto 1990, p. I I. 
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reflexiones que en to rno a ella se han hecho. Es del caso agregar 
que existe, a nuestro entender, una trilogía básica de derechos 
humanos o derechos de la persona, esencial y estructuralmente 
vinculados entre sí como ocurre, en general, con todos los de­
rechos personales. Se trata de la vida, la libertad -que la sustenta-
y la identidad. Identidad que significa el respeto de la «verdad» 
personal, es decir, el reconocer y aceptar que cada uno «es el 
que es y no o t ro» . Identidad personal que surge no sólo como 
consecuencia de tener una única clave genética sino también por 
efecto de la propia dinámica del libre desarrollo de la personali­
dad conforme a un proyecto existencial. 

La identidad, que es una sola, comprende, como es sabido, dos 
vert ientes. Aludimos a la estática y a la dinámica. La primera 
está conformada por los "caracteres que no se modifican o 
t ienden a no variar, como las huellas digitales o el nombre. La 
dinámica está constituida por aquellos o t ros que se refieren a 
la personalidad, en sí misma, y en cuanto se proyecta social-
mente. Es decir, la que está constituida por el bagaje cultural, 
ét ico, ideológico, religioso, polít ico, profesional, entre o t ros , 
de cada ser humano 27. 

El problema medular que se nos plantea, y que deberíamos de­
sentrañar paulatinamente, estaría constituido por saber en qué 
grado, medida y posibilidad los conocimientos y las técnicas cien­
tíficas adquiridas como consecuencia del Proyecto Genoma Hu­
mano podrían afectar tales derechos fundamentales de la persona. 

Libertad y genética 

La l ibertad, dent ro del contexto que hemos planteado en este 
trabajo, es el «ser» mismo del hombre. Este «es el que es», 
vive y se desarrolla sólo y en cuanto es libre. C o m o afirma 
Marcel, «en últ ima instancia, decir soy l ibre es decir soy yo» 28 
o, como lo sostiene Zub i r i 29, «la existencia humana misma es 
l ibertad». Libertad que se constituye en el sustento de la vida 
y nos hace idénticos a nosotros mismos en tanto seres histó-
r ico-temporales. Vida, l ibertad e identidad que, al integrarse en 
la unidad existencial, se exigen recíprocamente. Si bien es in­
discutible y de toda evidencia que los conocimientos y las téc­
nicas derivadas del Proyecto Genoma Humano han de incidir 
en muchos aspectos de la personalidad humana como, por 

27 Fernández Sessarego, Carlos, Derecho a la identidad personal, Ed. Astrea, 
Buenos Aires, 1992, p. 99 y ss. 
28 Marcel, Gabriel, El misterio del ser, p. 296. 
29 Zubiri, Xavier, Naturaleza, Historia, Dios, p. 388. 
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ejemplo, la Intimidad, puede para algunos no resultar tan claro 
en qué medida pueden ellas gravitar sobre la l ibertad radical 
del ser humano. 

Si la libertad del ser humano, como lo hemos expresado en 
precedencia (ver N.0 7), no es absoluta sino que se halla condi­
cionada por nuestra «envoltura» psicosomática, el medio ambien­
te, la educación, el comportamiento de los demás, la posición 
socio-económica y cultural entre otros factores, ello no es óbice 
para afirmar, por todo lo expuesto, que de su preservación de­
pende, en última instancia, la existencia misma del ser humano. 
De ahí que es conveniente reiterar que sólo el aniquilamiento 
biológico puede acabar definitivamente con la libertad. Empero, 
todas los atentados que se cometan en su contra, sin llegar a la 
situación límite antes mencionada, pueden impedir o limitar, en 
mayor o menor medida, su concreción fenoménica. La libertad, 
al estar condicionada por una multiplicidad de factores, debe con­
tar necesariamente con que tales condicionamientos, dentro de 
las posibilidades a su alcance, no adquieran por acción de la cien­
cia o del medio ambiente una mayor fuerza determinante de la 
que normalmente poseen. 

Si partimos del esquema antes esbozado podemos y debemos 
preguntarnos en qué medida los conocimientos y tecnologías de­
rivadas del Proyecto Genoma Humano pueden afectar la libertad 
del ser humano y, por consiguiente, el libre y sereno desenvolvi­
miento de su personalidad sin poner en peligro o entrabar la 
concreción fenoménica de sus proyectos existenciales. 

La primera observación que fluye en la búsqueda de una respuesta 
que sea coherente con lo expuesto y, por ende, fiel a la realidad 
del ser humano es que la libertad, como se ha señalado, subsiste 
en el hombre mientras hay vida. Sólo la muerte del ser humano 
elimina lo que le es más inherente: su propia existencia como 
libertad. 

La libertad está siempre instalada en el hombre, aunque con fre­
cuencia éste no tenga conciencia de ello. La libertad puede estar 
tremendamente condicionada pero esto no impide su presencia. 
La libertad, como se ha indicado, se vale de un conjunto de 
elementos para transformar una decisión libre -que atañe a la 
esfera subjetiva del su jeto- en un acto libre, fenoménico, objetivo. 
Es decir, para hacer que una íntima decisión se realice o se frus­
t re. 

Entre los elementos que condicionan la libertad -en diversa me­
dida- se halla la propia naturaleza humana, la unidad psicosomá­
tica. El ser humano cuenta, en primer lugar, con su cuerpo y con 
su sique para concretar en conductas intersubjetivas sus decisio-
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nes libremente adoptadas. Es en este ámbito biológico donde 
actúan los más íntimos condicionamientos derivados de la estruc­
tura genética del sujeto. Una intervención sobre estos elementos, 
por tanto, va a incidir finalmente, en sentido positivo o negativo, 
en la libertad al disminuir o acrecentar la acción de determinados 
condicionamientos genéticos. El espacio para el libre desarrollo 
de la personalidad se ve así afectado, en alguna medida, en función 
de una variación, en más o en menos, del, condicionamiento ge­
nético. 

L a libertad y el Proyecto G e n o m a Humano 

Dentro del esquema trazado en los precedentes parágrafos, se 
ha sostenido que la libertad, en sí misma, en tanto ser del hom­
bre, sólo se extinguiría si las aplicaciones derivadas del Proyecto 
Genoma Humano fuesen la causa directa o indirecta, próxima o 
remota, de la aniquilación biológica del ser humano concreto o 
representasen un peligro de desaparición o evolución forzada de 
la especie humana. En estas hipótesis, que podrían considerarse 
límites, es obvio que este t ipo de aplicaciones deberían conde­
narse éticamente y prohibirse de modo radical e indubitable ya 
que la vida, y por ende la libertad junto con la identidad, son los 
valores fundamentales que son tutelados por el derecho el que, 
a su vez, normalmente, guarda concordancia con la moral. Desde 
otra perspectiva, las aplicaciones derivadas de los conocimientos 
generados por el Proyecto Genoma Humano, en cuanto son sus­
ceptibles de producir variaciones genéticas, pueden, como se ha 
señalado, contribuir a aumentar o a disminuir el grado de presión 
de los condicionamientos biológicos a que está sometida la liber­
tad. Si la unidad psicosomática es el pr imer condicionamiento que 
debe tener en cuenta el ser humano para la adopción de decisio­
nes libres enderezadas a la realización de un determinado pro­
yecto de vida o de una conducta en particular, cualquier modifi­
cación o alteración, para mejor o para peor, que se presente en 
el ámbito genético repercutirá en el casi siempre estrecho mar­
gen de actuación de una decisión libre. 

Los científicos y moralistas, desde una óptica ética, suelen admitir 
la intervención genética sobre células somáticas en la medida que, 
se sostiene, carecen de relevancia en cuanto al asunto que veni­
mos tratando. Caso diverso es aquel en el cual la manipulación 
genética incide en las células germinales en tanto de éstas se 
deriva la existencia y caracteres de un nuevo ser humano. Es en 
este último aspecto donde surgen las más angustiosas interrogan­
tes. Ellas se dan no sólo en relación con las imprevisibles conse­
cuencias de tales manipulaciones en lo que atañe a un ser humano 
concreto sino en función de las futuras generaciones. 
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El aporte de la genética a nivel de la modificación de determinadas 
células somáticas del ser humano es ética y jurídicamente acep­
table en la medida que ella está enderezada a mejorar su salud y, 
por ende, a crear mejores condiciones en lo tocante a la calidad 
de vida. Ello permitirá al ser humano asumir una posición más 
ventajosa en orden a la realización de sus proyectos libres. Es 
decir, al logro de una mejor actuación de la libertad, lo que para 
el ser humano constituye un hecho positivo. 

N o obstante lo dicho en el párrafo precedente, las interrogantes 
subsisten y la preocupación se acrecienta cuando se reflexiona 
sobre las consecuencias que podrían derivarse de la manipulación 
genética de células germinales, la que generalmente se pretende 
justificar en razón de un supuesto «perfeccionamiento» del ser 
humano de consecuencias hasta ahora imprevisibles. Esta fundada 
preocupación ha ocasionado el que numerosos autores se pro­
nuncien en favor de la «inviolabilidad del genoma humano» en 
tanto para ellos se trataría, metafóricamente hablando, de una 
especie de viaje a lo desconocido con consecuencias que afecta­
rían a las futuras generaciones. El hombre de hoy estaría así 
determinando las características del sujeto del porvenir. 

Cada ser humano tiene una estructura biológica que, en cierto 
grado, lo hace más o menos hábil para realizarse en un determi­
nado sector de las actividades vitales. Cuando la vocación y la 
habilidad coinciden en un cierto sujeto es mucho lo que se puede 
esperar de su creatividad. Es de desear que mediante las aplica­
ciones genéticas, ética y jurídicamente controladas sea posible 
obtener, en algún momento de su progresiva evolución tecnoló­
gica, resultados beneficiosos en orden a favorecer el bienestar del 
sujeto, lo que redundaría en una mejor posición para la realiza­
ción de sus proyectos existenciales. Es decir, lograr por vía de la 
biotecnología mayores espacios para que sus decisiones libres se 
transformen, con el menor condicionamiento genético posible, en 
conductas fenoménicas. 

De lo expuesto se puede concluir que las aplicaciones de los 
conocimientos resultantes del Proyecto Genoma Humano pue­
den afectar la l ibertad, de modo adverso si, de un lado, se llega 
al caso límite de causar la extinción del sujeto o a incidir en 
la evolución de la especie humana o si, del o t ro , se tienden a 
aumentar los condicionamientos que, de suyo, se derivan de la 
esfera biológica de cada sujeto. Estas negativas perspectivas 
obligan, con la debida anticipación, a rastrear cuidadosamente 
esas posibilidades a fin de determinar su grado de incidencia 
sobre la l ibertad humana y, por ende, adoptar oportunas me­
didas para evitar su práctica cuando sean dañinas o simplemen­
te riesgosas. 
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La sistematización de los efectos negativos de las aplicaciones 
genéticas sobre el soma que conducirían a limitar o impedir, en 
ciertos casos, la actuación de la libertad contribuir, a su vez, a 
facilitar la negociación y sucesiva suscripción de convenios que, 
superando los errores cometidos en el caso de la energía atómi­
ca, conduzcan a una regulación ético-jurídica de carácter interna­
cional de las intervenciones genéticas derivadas de los conoci­
mientos que ha de suministrar el Proyecto Genoma Humano. 

Aparentemente, estaría demás reiterar que el cr i ter io válido que 
debe adoptarse para tal regulación ha de ser, sin duda, el que las 
intervenciones genéticas y las biotecnologías derivadas de los co­
nocimientos que han de surgir del desarrollo del Proyecto Ge­
noma Humano deben estar puestas al servicio del ser humano a 
fin de que ellas coadyuven a mejorar la calidad de vida. 

L a vida de la libertad y el genoma humano 

Referirse a la libertad nos conduce inexorablemente a los valores 
de la vida y al de la identidad. N o hay vida ni identidad sin libertad. 
N i , obviamente, libertad ni identidad sin vida. Ellas, por tener una 
conexión esencial, se exigen recíprocamente y se hallan en diná­
mica interacción. Esta raigal vinculación, que se da en la unidad 
del ser humano, supone que, de producirse una alteración a nivel 
de cualquiera de ellas, ésta repercute, de modo elocuente e in­
mediato, en las otras dos aunque en cada caso el efecto varíe 
según la magnitud y características de la alteración. 

La vida se sustenta en la libertad ya que aquélla no sería posible 
sin su permanente actuación. N o hay vida sin proyectos que 
suponen decisiones libres, íntimas y estimativas. N o se puede vivir 
sin proyectar ni proyectar sin valorar. Del mismo modo, la liber­
tad, al fenomenalizarse, proyecta la dinámica identidad que el 
propio sujeto se ha labrado a través de una cadena de decisiones 
libres dentro y a pesar de los condicionamientos genéticos y 
ambientales que la enmarcan. 

Una vida humana es más rica en posibilidades de realización cuan­
do sus condicionamientos genético y ambientales, en ciertos mo­
mentos o tramos de ella, no son excesivamente determinantes o 
limitantes de su libertad. La relativa superación de algunos con­
dicionamientos, ya sean de orden genético o de origen ambiental 
facilita, en alguna medida y para ciertas acciones, el más libre 
desarrollo de la personalidad del sujeto. La insecuestrable íntima 
instancia de la libertad, que es pura decisión subjetiva, adquiere 
así mayores espacios para su libre actuación y, por ende, para el 
más propicio cumplimiento de los proyectos existenciales. 
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Por el contrario, cualquier desfavorable intervencióR genética que 
incida sobre la libertad empobrece la calidad de vida del ser 
humano al disminuir sus posibilidades de realización personal. Es 
la vida misma que, a través de una manipulación genética que de 
algún modo limita su libertad, la que se ve directamente afectada. 

Libertad, identidad y genoma humano 

El ser humano tiene derecho a que se respete su identidad, la 
que ha sido forjada mediante la actuación de su libertad, a través 
de la realización de sus proyectos existenciales que han perfilado 
su personalidad. El sujeto está facultado, por tanto, a que se le 
reconozca como siendo «él mismo y no o t ro» . Es decir, tiene 
derecho no sólo a la tutela de la identidad estática sino también 
a su identidad dinámica que es la que socialmente proyecta. 

Negar, discutir o alterar la identidad, tanto estática como diná­
mica en tanto ella es una sola, supone incidir de modo negativo 
sobre las decisiones libres del ser humano. Cualquier modificación 
de la identidad repercute sobre la libertad dada la ontológica 
estructura del hombre. La estrecha y esencial conexión entre 
libertad, vida e identidad, obliga a su simultánea y conjunta pro­
tección jurídica. Así parece que de reciente lo entienden los ju­
ristas. Esta percepción es ir consolidando conforme se vayan des­
cifrando algunos de los misterios del ser humano, ya sea que los 
descubrimientos provengan indistintamente de las canteras de la 
filosofía o de la ciencia. La sensible estructura del ser humano 
supone la interacción entre todas sus potencialidades y atributos. 
Es en esta esencial conexión que radica, entre otros, uno de los 
mayores peligros de cualquier intervención o manipulación gené­
tica irreflexiva, apresurada y audaz. Lo suscintamente expuesto 
en el párrafo precedente nos permite concluir que cualquier ac­
ción que incida sobre la libertad del ser humano repercute in­
exorablemente sobre la calidad de la vida y sobre su propia iden­
tidad. Y esto resulta ser de la mayor importancia en orden a 
preservar prioritariamente la libertad frente a cualquier interven­
ción genética que tienda a limitarla o constreñirla acrecentando 
o creando nuevos y más pesados condicionamientos. Es pues 
múltiple y trascendental las consecuencias que con relación al ser 
humano o a su descendencia se pueden derivar de una interven­
ción genética que incida negativamente sobre la libertad. 

Lo importante es obtener la mayor claridad ética y conceptual 
posibles que permitan saber, día a día, cuáles son los límites ética 
y jurídicamente permisibles de una intervención genética. N o se 
trata de obtener un hombre «nuevo», diferente a lo que «el 
mismo es», sino un ser humano somáticamente mejor dotado. 
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Ello se logrará, sin duda, en la medida que se consiga superar o 
limitar la negativa incidencia de enfermedades de base genética 
que condicionan o impiden el desarrollo libre e integral del ser 
humano. 

La ciencia debe respetar la libertad del ser humano a «ser él 
mismo» y no pretender modificar o alterar sus características 
naturales, bajo el falso argumento de «perfeccionarlo», de modo 
que su identidad y, por ende, su libertad se vean afectadas. N o 
se puede soñar en un hombre «distinto» sino un ser humano 
somáticamente «mejor», sin alterar su identidad. Es decir, sin 
modificar el conjunto de características, capacidades y atributos 
que son propios de su personalidad libremente forjada. De ahí 
que la optimización genética de la personalidad debería no admi­
tirse en tanto lesiona la identidad y, por consiguiente, la libertad 
del ser humano a ser «idéntico a sí mismo y no o t ro». 

Los seres humanos tienen derecho a no ser «programados» en 
cuanto ello significaría aceptar la toma de decisiones desde o t ro 
centro de poder distinto al del propio yo. Es decir, a partir de 
ajenas instancias que dejan de lado la insecuestrable libertad per­
sonal. Aquella libertad que hace, precisamente y como está dicho, 
el que cada ser humano sea «él mismo y no o t ro» . Los seres 
humanos deben estar jurídicamente facultados para impedir que 
las intervenciones genéticas que colisionan con una valoración 
ética atenten contra la identidad que libremente cada uno de ellos 
se han forjado y proyectado. Es con la propia identidad, y no con 
aquella que le imponen los otros, que ellos desean ser reconoci­
dos y desarrollar su vida. 

L a relatividad de los derechos 

La potencialidad de la genética, que ha llegado a ser calificada de 
apocalíptica, pone en riesgo la vida, la libertad y la identidad del 
ser humano. Está en juego, además, la evolución de la especie 
humana. Estas son verdades que no pueden ignorarse o discutirse. 
Es demasiado el poder que el hombre asume y peligrosa la ten­
tación de utilizarlo, como algunas veces ha ocurr ido en la historia, 
de manera irracional. Son, por ello, del todo sensatas las autori­
zadas voces que reclaman la máxima previsión y la más exquisita 
prudencia en el manejo de la biotecnología. 

Los derechos no son absolutos. Este principio, que se fundamenta 
en la coexistencialidad del ser humano, nos muestra que todo 
derecho subjetivo conlleva un deber. En cada derecho subjetivo 
aparecen dos niveles de deberes, uno genérico y o t ro específico. 
El pr imero supone que en el ejercicio de todos o cualquier de-
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recho subjetivo existe el deber de respetar el der tcho ajeno. A 
parte de este deber genérico, que se halla ínsito en todo derecho 
subjetivo, existe un deber específico que fluye de la naturaleza 
misma de cada derecho en particular. 

El derecho a la libre investigación científica no escapa a la regla. 
Es decir que, como cualquier o t ro derecho, no es absoluto, ili­
mitado. Todo investigador, en el ejercicio de su derecho está 
necesariamente sujeto al deber genérico de respetar el interés 
social. El derecho a la libre investigación está restringido por el 
deber de no violar la seguridad pública, la libertad de cada ser 
humano, su vida, su identidad, su intimidad, su serenidad. Todos 
estos derechos no pueden quedar librados ni al arbitr io de los 
investigadores, por más responsables que ellos sean, ni al control 
privado. La naturaleza del específico derecho a la investigación 
genética es de tal importancia para la vida humana que exige un 
control público internacional. 

La sociedad civil tiene el derecho de protegerse de cualquier 
exceso o desviación en el proceso de investigación. Una legisla­
ción de carácter internacional, bien estructurada, debe compagi­
nar, equilibrada y prudentemente, el interés de la sociedad por 
aprovechar al máximo los beneficios derivados de la investigación 
con el adecuado control público para evitar excesos nocivos en 
el empleo de las biotecnologías. 

N o se puede desconocer las dificultades que habrá que afrontar 
para el logro de dicho propósito. Son muy poderosos y múltiples 
los intereses en juego y humanamente muy importante la sensua­
lidad del poder, en cualquiera de sus manifestaciones. No obstan­
te, tenemos el deber de no cejar en el empeño si realmente 
valoramos la libertad del ser humano y creemos en su intrínseca 
dignidad. 
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Existen al menos dos modos de exponer la relación entre la 
genética y el Derecho. En el primer caso, la investigación genética 
y la tecnología representan poderosas fuerzas de cambio, mien­
tras que el Derecho es un mecanismo utilizado para el manteni­
miento de la estabilidad. Cuando las dos fuerzas interactúan, se 
puede producir una tensión considerable, ya que la introducción 
de nuevos conocimientos genéticos puede hacer que el Derecho 
se enfrente a situaciones sin precedente. En el segundo caso, sin 
embargo, el Derecho adopta la investigación genética y la tecno­
logía como herramientas eficaces para la potenciación de sus fun­
ciones institucionales. Por ejemplo, la tipificación del A D N puede 
incrementar el poder y la capacidad del Estado para aplicar sus 
leyes. La posibilidad de identificar a gente genéticamente vulnera­
ble o que tenga predisposición a padecer algún t ipo de enferme­
dad o alteraciones de conducta puede presentar al sistema judicial 
nuevos imperativos u oportunidades de ejercer el control social, 
todo ello en aras del mantenimiento de un orden social estable. 

El poder y el potencial de la genética residen en el conocimiento 
que ésta proporciona, y la información obtenida a través de ese 
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conocimiento será de gran interés para los propios individuos, así 
como para terceros, como la familia, el empleador, la escuela, el 
asegurador y el sistema judicial. Pero este conocimiento es una 
espada de doble filo, en cuanto a que puede limitar o desarrollar 
la libertad humana a través de las alternativas que ofrece. Por 
ejemplo, el conocimiento de la predisposición de una persona a 
sufrir alteraciones genéticas, permite tomar medidas preventivas 
o iniciar un tratamiento, algo que no era posible cuando se igno­
raba tal circunstancia o no se tenía certeza de la misma. Actual­
mente existen mayores oportunidades de modificar el curso de 
la vida. Incluso en el caso de que nada pueda hacerse para evitar 
las consecuencias perjudiciales de las enfermedades, la gente dis­
pondrá de más información a la hora de tomar decisiones sobre 
su vida y sobre sus relaciones con los demás. 

Sin embargo, cabe la posibilidad de que las personas que conozcan 
su predisposición genética a la enfermedad, aun cuando el riesgo 
que corran sea leve, puedan llegar a pensar que herencia equivale 
a destino y a lo inevitable, y a creer que la vida les ofrece muy 
pocas alternativas reales. Otras personas e instituciones que com­
partan la misma actitud pueden llegar a tratarles de tal forma que 
también restrinjan el modo en que aquéllas viven. Asimismo es 
bastante posible que el conocimiento genético proporcione una 
base razonablemente objetiva para la clasificación de las personas 
en relación con sus características y capacidades. Dichas clasifica­
ciones pueden originar derechos que supongan nuevas oportuni­
dades y alternativas. Al mismo t iempo, sin embargo, pueden tam­
bién dar lugar a nuevas formas de discriminación, estigmatización 
y control (Dreyfuss y Nelkin, 1992). 

L a genética y el s is tema judicial 

Voy a centrar mis observaciones en las consecuencias que tiene 
para la libertad humana la utilización del conocimiento genético 
en el sistema judicial, concretamente en lo que respecta a la 
responsabilidad penal. En todo el mundo, el Derecho se sirve de 
los conocimientos científicos para evaluar el grado en que se debe 
responsabilizar a un individuo de su conducta antisocial, y para 
apreciar las posibilidades de rehabilitación de dicha persona. Estas 
evaluaciones afectan a las resoluciones que se dicten en relación 
con la culpabilidad y la sanción. La posibilidad de que el conoci­
miento genético aporte pruebas «concluyentes» en relación con 
estas cuestiones es claramente una propuesta atractiva para el 
sistema judicial. 

La existencia de pruebas concluyentes que vincularan la genética 
y la conducta podrían contr ibuir a la resolución más rápida y 
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económica de los procesos, sustituyendo la a menudo polémica 
y partidista «batalla entre peritos», que tiende a exagerar las 
divergencias de las opiniones científicas en perjuicio de espacios 
de acuerdo. La capacidad de predicción que aporta el conocimien­
to genético también permitiría una asignación de recursos más 
racional respecto de las decisiones de encarcelamiento t rato y/o 
rehabilitación. A medida que mejore nuestro conocimiento sobre 
la raíz genética de la conducta es probable que se produzca una 
mayor aceptación y exigencia por parte del Derecho de las prue­
bas genéticas. En cualquier caso, debemos estar alerta ante el 
peligro de conferir demasiada autoridad al conocimiento genético 
en nuestro sistema judicial, ya que en muchos casos no es ni 
infalible ni determinante. N o se debe permit ir que dicho conoci­
miento desplace de manera rutinaria a otros factores pertinentes, 
como los elementos ambientales que influyen en la manifestación 
de la conducta de una determinada condición genética. 

Genética, conducta y responsabilidad penal 

La creciente utilización del conocimiento genético en el sistema 
judicial promete hacer algo más que introducir pruebas conclu-
yentes en los procesos judiciales. También influye en la definición 
de la responsabilidad penal y la forma en que creemos que el 
sistema judicial debe responder ante la conducta penal. 

Cuando decimos que alguien es «responsable» de sus actos, que­
remos decir que la acción se hizo con conocimiento de causa y 
voluntariamente. Dado que existen grados de conocimiento y de 
intencionalidad, existen asimismo grados de responsabilidad. Tra-
dicionalmente las sociedades occidentales han considerado que la 
responsabilidad está atenuada por las circunstancias que disminu­
yan el conocimiento sobre las posibles consecuencias de las ac­
ciones propias. También puede verse atenuada por los límites de 
la propia libertad de elección. Entre estos límites, se encuentra 
la ausencia de control sobre la conducta propia, debido a limita­
ciones impuestas por otros o a trastornos de la conducta. 

En la medida que la dotación genética de una persona le predis­
ponga a desarrollar una conducta antisocial, podrá resultar difícil 
imputarle plenamente la responsabilidad de sus acciones. Una pre­
disposición genética hacia conductas delictivas podría influir asi­
mismo sobre los tipos de sanciones impuestas (Morris, 1993). El 
t ipo de influencias que pudiera tener es objeto de interesantes 
teorías. La norma tradicional ha sido que «la pena debe ser pro­
porcional al delito», es decir, que la severidad del castigo debe 
estar en relación directa con la gravedad el daño causado por la 
conducta tipificada. ¿Pero que ocurriría si una predisposición ge-
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nética indicara una marcada tendencia hacia la peligrosidad futura? 
¿Puede el Estado, no tomando como base una infracción penal, 
sino en aras de la protección social o del tratamiento que se haya 
de facilitar, imponer sanciones más severas que podrían quedar 
justificadas por la naturaleza del delito? Los limites del valor pre-
dictivo del conocimiento genético deberían constituir una adver­
tencia frente a la imposición apresurada de un castigo que pueda 
superar la gravedad del daño causado. 

Algunas observaciones cautelares sobre la 
utilización de la ciencia en el s istema judicial 

Lo que el sistema judicial encuentra atractivo en la ciencia es su 
aparente objetividad, capacidad de predicción .y certeza; pero con 
frecuencia las apariencias no se corresponden con la realidad. 

/ . Objetividad 

El aura de verdad objetiva que se asocia con la ciencia en la 
conciencia social hace que la ciencia resulte muy atractiva para el 
sistema judicial en su búsqueda de pruebas concluyentes que con­
validen su función institucional y respalden su pretensión de im­
parcialidad la hora de imponer restricciones a la libertad indivi­
dual. Pero la ciencia, como todas las empresas humanas, ocupa 
una posición social, se ve influida en cada una de sus facetas por 
valores personales, profesionales y sociales. «Los hechos no son 
fragmentos puros e inmaculados de información; la cultura tam­
bién influye sobre lo que vemos y cómo lo vemos» (Gould, 1981, 
pp. 21-22). La ciencia no está libre de la influencia de valores e 
incluso los hechos están sujetos a interpretación. Evidentemente, 
ello es motivo para que el sistema judicial rechace los descubri­
mientos realizados en la investigación genética, pero sí exige una 
evaluación crítica con el fin de determinar qué interpretaciones 
son las que generan las alegaciones de hechos más fiables y vá­
lidas. 

2. Capacidad de predicción 

Los investigadores genéticos prevén que la ciencia desarrollará 
progresivamente pruebas capaces de indicar la predisposición de 
las personas a sufrir una amplia variedad de anomalías genéticas, 
entre ellas la predisposición a sufrir alteraciones de la conducta 
(Holtzman, 1989). Esta capacidad predictiva resulta muy atractiva 
para el sistema judicial, una de cuyas funciones es proteger a la 
sociedad de las posibles conductas delictivas; pero la capacidad 
real de predicción de dichas pruebas está limitada por nuestras 
lagunas en el conocimiento de la relación exacta entre la predis-
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posición y la expresión real de la conducta de raíz genética. Es 
injusto y probablemente no seria rentable aplicar el mismo t rato 
a todas las personas que presentan un determinado riesgo de 
sufrir un trastorno concreto de conducta sin saber cuál de ellas 
llegará a exteriorizar finalmente dicho trastorno. Una persona 
puede presentar un factor genético de riesgo pero es sólo un 
elemento más de la ecuación humana. 

3. Certeza 

En relación con el sistema judicial, la ciencia promete asimismo 
introducir un nivel de precisión en procedimientos a menudo 
impregnados de ambigüedad. La certeza incrementa la eficacia y 
convalida los resultados, pero la ciencia está lejos de 'ser una 
actividad que ofrece precisión y los científicos se muestran cautos 
a la hora de aceptar nuevos descubrimientos o teorías que con­
tradigan las teorías aceptadas. Incluso dentro del campo de la 
genética, la controversia naturaleza/educación pone de manifiesto 
que los propios científicos no están en absoluto seguros de adón-
de nos conduce la genética. 

Conclusión 

Tras estas tres cuestiones se encuentran otras más fundamentales 
sobre el modo en que el conocimiento genético debería ser uti­
lizado en el sistema judicial y si los trastornos de la conducta de 
origen genético deberían ser tratados como una enfermedad o 
ser castigados como infracciones penales. Al abordar la primera 
cuestión, hay que tener en cuenta algunas diferencias fundamen­
tales sobre la forma en que la ciencia y el sistema judicial desa­
rrollan sus funciones. En la ciencia, el conocimiento se adquiere 
mediante la repetición de observaciones y experimentos y lo que 
se conoce puede llegar a modificarse con el t iempo. En el sistema 
judicial, sin embargo, se deben adoptar decisiones en un deter­
minado momento y generalmente no se puede esperar a que la 
ciencia continúe revisando y perfeccionando su trabajo. Dados 
estos diferentes métodos de determinar los «hechos», ¿cómo 
puede el Derecho hacer un mejor uso de los conocimientos 
generados por la ciencia? Podría aprenderse mucho respecto de 
la utilización del conocimiento genético si se examina la forma en 
que se ha aplicado la ciencia generalmente para la resolución de 
las cuestiones jurídicas (Carnegie Commission, 1993). 

La otra cuestión -e l tratar los trastornos de la conducta de raíz 
genética como una enfermedad o como una infracción penal-
presenta un desafio normativo más decisivo. Plantea preguntas 
sobre el significado de conceptos tales como la justicia, la auto-
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nomía, la responsabilidad y la culpabilidad, que están todos ellos 
íntimamente ligados a la libertad humana. El conocimiento gené­
tico genera alternativas tanto para los individuos como para las 
instituciones sociales y, con relativa frecuencia, estas alternativas 
entran en colisión. La forma de resolver ese conflicto desde el 
Derecho tendrá profundas consecuencias en el t ra to que el sis­
tema judicial dé a las personas. Tras todo esto hay un reto para 
que investigadores y clínicos consideren sus responsabilidades y 
su capacidad de impedir que se produzcan interpretaciones y 
aplicaciones jurídicas erróneas del conocimiento genético referido 
a la conducta. 
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Tanto científicos como profanos coinciden en afirmar que la iden­
tificación y secuenciación de todos los genes humanos (finalidad 
del Proyecto del Genoma Humano) nos facilitará la clave de una 
gran diversidad de enfermedades. Daniel Koshland, eminente bio­
químico y director de la revista Science, defiende que «ningún 
grupo obtendrá mayor beneficio (de la identificación de los genes 
humanos) que los indigentes, ya que muchos de ellos sufren tras­
tornos de conducta que se podrán prevenir o tratar gracias a los 
resultados del Proyecto Genoma» '. En la portada de una edición 
del New York Times el año pasado se publicaba un artículo bajo 
el t itular de «Un estudio pone de manifiesto la vinculación de los 
factores genéticos con la criminalidad» 2. Un artículo reciente pu­
blicado en Science sugería que el divorcio podría tener un origen 
genético 3. 

¿Contribuyen los genes de forma decisiva a originar situaciones 
de indigencia, delincuencia, divorcio y otros problemas complejos 

1 Powledge T., Toward the year 2005. 1989, 246 (8), Supplement: pp. I, 6-7. 
2 Butterfield F., «Studies find a fámily link to criminality», New York Times, 
enero de 1992, 31:1. 
3 Holden C , «Why divorce runs in families», Science, 1992, 258: 1734. 
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como el alcoholismo y trastornos del aprendizaje? Si es así, ¿en­
contrar los genes respectivos causantes de estas situaciones so­
lucionaría estos problemas? La publicidad que se ha dado a la 
genética sugiere que la respuesta a ambas preguntas es afirmativa. 
Si estas alegaciones fueran ciertas, el conocimiento del genoma 
humano presentaría una amenaza para la libertad humana. Antes 
de entrar a analizar dicha amenaza, reflexionaré sobre la ciencia 
y las pruebas que respaldan tales alegaciones. 

La identificación de los genes humanos mejorará nuestra capaci­
dad para detectar y, en algunos casos, tratar los trastornos de 
origen hereditario, según las leyes de Mendel, y que, por tanto, 
pueden explicarse por las mutaciones experimentadas en un solo 
gen. El cartografiado de los genes relacionados con enfermedades 
depende de encontrar familias en las que un rasgo o enfermedad 
siga las leyes de Mendel. La afirmación de que se ha identificado 
a los genes causantes del t rastorno afectivo bipolar y la esquizo­
frenia -dos alteraciones que Koshland podría haber tenido en 
cuenta al realizar sus comentarios sobre los indigentes- se basa 
en el estudio de familias en las que las enfermedades parecían 
cumplir las leyes de Mendel. Ot ros estudios posteriores realiza­
dos en estas familias han negado las afirmaciones iniciales 4. Ade­
más, sólo una minoría de los indigentes sufre trastornos menta­
les 5. 

A veces se ha observado que un reducido grupo de gente que 
padece una enfermedad común y compleja ha heredado la enfer­
medad con arreglo a las leyes de Mendel, lo que sugiere clara­
mente que la enfermedad en estos familias tiene su origen en un 
único gen. Esto se ha demostrado en el caso de un pequeño 
grupo de pacientes con la enfermedad coronaria hipercolestero-
lémica, la enfermedad de Alzheimer y los cánceres de colon y de 
mama, pero todavía no puede ser demostrado en el caso del 
trastorno bipolar afectivo y la esquizofrenia. Como las leyes de 
Mendel no se cumplen en la mayoría de las familias que poseen 
estas enfermedades, sabemos que es necesario algo más que al­
teraciones en un solo gen para que se manifieste la enfermedad. 

El gen cuyas mutaciones son responsables de una enfermedad 
unigénica puede ser completamente normal en formas complejas. 
Alternativamente, podría estar presente la misma mutación (o 
mutaciones), pero sus efectos estarían modificados por la presen­
cia de formas variantes de otros genes o por el estilo de vida, la 
dieta y factores ambientales. Ahora bien, podría darse el caso de 
que se presentaran diferentes mutaciones en el mismo gen, pero 

4 Horgan H., «Eugenics revisited», Scientific American, 1993, 268 (6), 123-31. 
5 Wincleby, M.; Rockhill, B. J . D.; Fortmann, S., «The medical origins of ho-
melessness», American Journal of Public Health, 1992, 82(10), 1394-8. 
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serían de las que no producen un efecto tan grave, excepto, de 
nuevo, si se producen en concurrencia con otros factores gené­
ticos, de comportamiento y ambientales. Solamente cuando se 
esclarezca la mayoría si no la totalidad de estos factores y se 
desarrollen métodos para determinar su presencia será posible 
predecir con un alto grado de probabilidad la aparición futura de 
trastornos complejos. 

Desgraciadamente, las técnicas matemáticas utilizadas para carto-
grafiar genes cuyas mutaciones conducen a las enfermedades 
mendelianas no bastarán para localizar los genes que contribuyen 
-aunque no sean ni necesarios ni suficientes- a la aparición de 
enfermedades complejas de múltiples factores6. O t r o método 
supone la búsqueda de una relación entre una variante de un gen 
«candidato» que prácticamente pudiera explicar la aparición del 
trastorno. Las afirmaciones hechas en el sentido de que este 
planteamiento ha conducido al descubrimiento de un gen que 
constituye el origen del alcoholismo no tienen suficiente base 7. 
Ot ros enfoques, como los estudios efectuados sobre casos de 
gemelos y de adopción están cargados de dificultades 8 y no pue­
den conducir a la identificación de genes específicos. 

Por lo tanto, es muy dudoso que la cartografía del genoma hu­
mano nos faciliten métodos de análisis y prueba que tengan un 
gran valor predictivo de alteraciones complejas. Unicamente lle­
garemos a tal situación cuando seamos capaces de detectar todos 
los múltiples factores que intervienen en una determinada altera­
ción. En el caso de «trastornos» nebulosos como la indigencia o 
el alcoholismo, los factores más importantes se encontrarían en 
el medio social. El individuo con factores de riesgo puede verse 
incapaz de contrarrestar las circunstancias. 

Si los genes no contribuyen de forma decisiva a las situaciones 
de indigencia, delincuencia y otros problemas complejos, la inves­
tigación genética no tiene probabilidades de obtener soluciones a 
dichos problemas. ¿Por qué entonces se hacen afirmaciones exa­
geradas? Es más fácil perdonar estas afirmaciones a los periodis­
tas, que puede que no tengan muchos conocimientos del tema, 
que a los científicos, que deben tener cierto conocimiento de la 
genética. Quizá lo hacen para fomentar el interés por la investi­
gación genética. En Estados Unidos la financiación del Proyecto 
Genoma Humano exige su aprobación por el Congreso. Pocos 
congresistas han oído hablar de muchos trastornos unigénicos 

6 Greenberg, D., «Linkage analysis of "necessary" disease loci versus "suscep-
tibility" loci», American Journal of Human Genetics, 1993, 52: 135-43. 
7 Gelernter, J. , Goldman, D. R. N., «The A l alíele at the D 2 dopamine re­
ceptor gene and alcoholism», Journal of the American Medical Association, 1993, 
269: 1673-7. 
8 Horgan H., Opus. Cit 
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raros, pero sí han oído hablar de enfermedades comunes y tienen 
mayores probabilidades de prestar su apoyo a la investigación que 
se ocupe de ellas. Desgraciadamente, las afirmaciones realizadas 
sin fundamento pueden producir una reacción contraria al apoyo 
de la investigación científica. Las afirmaciones en beneficio de la 
investigación genética pueden despertar los temores sobre la eu­
genesia o, como sugiere el t í tulo de esta Ponencia, plantear ame­
nazas a la libertad del hombre. 

Creo que existe otra razón para realizar estas afirmaciones y 
también constituye una amenaza para la libertad y la dignidad del 
ser humano. Se trata de la visión simplista de atribuir la existencia 
de problemas complejos a causas simples, en este caso a los 
genes. Esto puede considerarse como una forma de echar la culpa 
a las víctimas, pero es una culpa de la que no es responsable la 
víctima, que no puede elegir sus genes. La solución genética ab­
suelve a la sociedad de la responsabilidad que ésta tiene en rela­
ción con problemas complejos. La incidencia de la indigencia, el 
alcoholismo, el comportamiento delictivo y el divorcio varía entre 
los distintos países y a lo largo del t iempo en un mismo país, 
sugiriendo que los genes no desempeñan un papel decisivo. Se 
prestaría un mejor servicio a la libertad si se buscaran las raíces 
de algunos problemas complejos en un ter r i to r io más férti l que 
el del genoma humano. 



LA LIBERTAD DEL HOMBRE Y EL GENOMA 

Michael Kirby 

Presidente de la Cor te de Apelación, Cor te Suprema de 
Nueva Gales del Sur. Australia. 

El jueves pasado, en el lejano Sidney, Australia, estaba vestido 
con una toga carmesí y estaba estimando o desestimando ape­
laciones de personas que están en la cárcel en este momento 
por decisiones mías. El viernes, estaba estudiando apelaciones 
civiles y mi base de legitimidad para hablarles a ustedes se debe 
a que soy juez, y en el fondo, al menos en el sistema de 
Derecho jurisprudencial consuetudinario (common íaw) que t ie­
nen los pueblos de habla inglesa, las decisiones en relación a 
la genética, en relación al Proyecto Genoma Humano, a falta 
de cualquier o t r o Derecho, serán tomadas por gente como yo. 
Los jueces tendrán que decidir la cuestión de fondo. Esto es 
evidentemente un sistema muy defectuoso, pero es el resulta­
do de no ser capaces de actuar eficazmente para elaborar un 
derecho bien pensado y con principios. ¿Cómo se puede hacer 
esto? A nivel nacional, la resistencia deriva del hecho de que 
los polít icos en el Parlamento encuentran que los problemas 
de este t ipo planteados por el Proyecto Genoma Humano son 
muy desalentadores, no suponen votos, se pueden perder mu­
chos votos, así que se t iende a no hacer nada. 

En Australia, durante diez años, presidí la Comisión de Reforma 
Legal, que ayuda al Parlamento federal a desarrollar el Derecho. 
Se pidió a esta comisión, a comienzos de su existencia, que es­
tudiara la legislación sobre trasplantes de tejido humano. Una 
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cuestión muy delicada, pero en cierta forma análogo al que esta­
mos tratando aquí. Nos reunimos los expertos, consultamos a la 
comunidad, consultamos a la gente relacionada con ello, como 
Frits Hondius dijo qué debíamos hacer, y finalmente elaboramos 
un informe que se enfrentaba a las preguntas difíciles: la definición 
de la muerte, si se permite a los niños donar, si se permite 
seleccionar a los candidatos a un trasplante, si se permite la venta 
de partes del cuerpo. Problemas del t ipo de los que presenta el 
Proyecto Genoma Humano en una multiplicidad mucho mayor. 

A nivel internacional, porque éste es un problema internacional, 
tenemos un problema incluso mayor debido a la diversidad de 
culturas, religiones y tradiciones jurídicas. Pero se pueden hacer 
cosas. En una manifestación anterior sobre el impacto de la tec­
nología en el Derecho, presidí un comité de la OCDE que estu­
diaba el desarrollo de directrices para los flujos de datos a través 
de las fronteras y la protección de la intimidad. Esas directrices 
fueron finalmente adoptadas y aceptadas por la OCDE, recomen­
dadas a los países miembros y creo que ahora casi todos los 
países miembros, incluido el mío propio, incluido Japón, países 
con tradiciones jurídicas absolutamente diferentes, han adoptado 
leyes, vinculantes y en vigor en sus países, para la protección de 
la intimidad en el contexto de los flujos de datos a través de las 
fronteras. Es un poco irritante para una persona de Australia 
sentarse y escuchar lo que se hace en Europa, o sentarse y 
escuchar lo que se hace en Estados Unidos. El Proyecto Genoma 
Humano, como la informática, es una preocupación mundial. N o 
es simplemente una preocupación para Europa o Norteamérica, 
es una preocupación para toda la humanidad, quizás de forma 
mucho más grave que la informática. Así que tenemos que desa­
rrollar instituciones internacionales para tratar con él. Se puede 
hacer. En la comisión mundial sobre el SIDA, por ejemplo, se 
están elaborando principios sobre la forma de tratar a los presos 
que tienen SIDA y esos principios se reflejan en la política y la 
legislación local. Así que, con todos mis respetos hacia la Oficina 
del Genoma Humano (HUGO) , creo que tenemos que lograr que 
tenga detrás la legitimidad de los Estados, que pueda dar ímpetu 
de forma intercontinental a los problemas del t ipo que hemos 
estado escuchando hoy y que escucharemos mañana. 

Ahora bien, hay asuntos que deberían preocuparnos, hemos es­
cuchado algunos esta mañana. La preocupación por las actitudes 
de los gobiernos. Cuando Karl Brandt, uno de los médicos nazis, 
llegó a la hora de la muerte, dijo: «sólo he hecho lo que he hecho 
por mi país en un t iempo de guerra». Y eso estaba justificado, 
era una justificación para él, para romper los principios básicos 
en relación a la experimentación científica. Bueno, puede que 
desdeñemos eso y puede que el código de Nuremberg diga que 
no es suficientemente bueno, pero en la reciente «Tormenta del 
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Desierto», el Gobierno de Estados Unidos aceptó del principio 
de consentimiento informado en defensa de los intereses nacio­
nales de Estados Unidos. Así que, cuando miramos a ios proble­
mas que tenemos por delante, creo que tenemos lecciones que 
aprender de lo que ha ocurr ido antes. Y tenemos lecciones que 
aprender porque en esta reunión somos todos personas acomo­
dadas de tradición occidental, o casi todos nosotros. Esto es un 
problema que preocupa, como hemos oído, a los japoneses, y si 
los coreanos del sur y la gente de Singapur y los chinos no están 
ahora representados en gran número, pronto lo estarán. Y no 
comparten algunos de nuestros principios fundamentales. El re­
nacimiento confucionista a que nos enfrentamos en el mundo 
parte de premisas absolutamente distintas, no desde el individuo 
sino de la comunidad, no habla de derechos, sino de obligaciones, 
no habla del Estado de Derecho sino del imperio de poderosos 
hombres virtuosos. Así que, cuando oigo que los científicos se 
reúnen para hablar del Proyecto Genoma Humano me alegro 
mucho, pero me alegraría aún más si pudiéramos reunir a los 
abogados y los moralistas con los científicos y tener alrededor 
muchos rostros orientales y rostros negros para tratar los asun­
tos que nos son comunes. 

Cuando vine aquí, y nadie ha venido a esta conferencia desde más 
lejos, pensé en los grandes experimentos sociales de nuestro 
siglo. Se prohibieron, y eso fracasó, pero todavía llevamos las 
cicatrices a nivel internacional de nuestra respuesta a las drogas. 
Hubo comunismo, y fracasó, y hubo autodeterminación, y los 
principios de la autodeterminación todavía se están abriendo ca­
mino hoy, señoras y caballeros, como el Día del Imperio. Cuando 
era niño en Australia celebrábamos el cumpleaños de la Reina 
Victoria como un imperio sobre el que el sol nunca se pondría. 
Bueno, pues se puso. Y la autodeterminación se abre camino en 
Yugoslavia y en la Unión Soviética. Pero o t ro gran experimento 
fue la eugenesia y tenemos que aprender de la historia si no 
queremos repetir sus errores. Tengo cinco mandamientos con 
los que terminaré esta sesión. Tendría diez, como el Todopode­
roso, pero el presidente no me ha dado bastante t iempo. Quizás 
el Todopoderoso debería haber sido limitado de la misma manera 
y se podría haber dejado algunos fuera. 

El pr imero es que no actuar, no elaborar principios jurídicos, es 
tomar una decisión, porque la ciencia correrá hacia adelante y no 
será controlada en una forma en la que quizás, de modo retros­
pectivo, querríamos. En segundo lugar, deberíamos tratar de en­
marcar nuestras leyes sobre el tema de forma coherente con la 
normativa internacional de derechos humanos. En estos dos pun­
tos reflejo lo que ha dicho Frits Hondius. En tercer lugar, y Frits 
lo dijo también, tenemos que consultar no sólo a la comunidad 
en general, sino también a todos los que están implicados. Gente 
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que de hecho va a recibir los beneficios y a sufrir los problemas 
del Proyecto Genoma Humano. En cuarto lugar, como con el 
SIDA, debemos basar nuestras leyes y nuestra política en la buena 
ciencia, no en la ignorancia o en la metodología o siquiera con 
respeto, en la religión, sino en la buena ciencia. Y en quinto lugar, 
a fin de ser eficaces, tenemos que encontrar mecanismos a nivel 
internacional. En cierta forma, éste es el reto mayor de todos, 
pero se puede hacer y por consideración al Proyecto Genoma 
Humano y por consideración a la humanidad se debe hacer y 
debemos desempeñar un papel para asegurarnos de que se hace. 



BENEFICIOS Y LIMITES DE LA LIBERTAD 
EN LA CIENCIA GENETICA 

J. Roben Nelson 

Director de programas del Instituto de Religión. Centro 
Médico de Houston, Texas. Estados Unidos de América. 

L a falta de libertad en la sociedad humana 

El concepto de libertad posee centenares de caras. Algunas de 
ellas nos muestran las características de la ciencia y la tecnología 
genéticas. A través de sus ojos se ven, por primera vez en la 
historia, los elementos infinitamente diminutos de la célula y la 
molécula de A D N . A través de sus oídos se escuchan los gritos 
y lamentos de incontables personas que sufren la aflicción y el 
dolor de enfermedades congénitas y las punzadas del hambre. A 
través de su bocas, las caras de la genética hablan un lenguaje 
nuevo de Contigs y Rifíips y polimorfismos, pero también el len­
guaje de la provisión de alimentos, la prevención de las enferme­
dades, la terapéutica y la salud. Estas son palabras de esperanza 
y de alegría para personas que son política y económicamente 
libres para disfrutar de los beneficios prometidos. N o obstante, 
para la mayor parte de la humanidad, para la que tales libertades 
no significan nada ni mejoran su realidad, no tienen ningún sentido 
ni el gran entusiasmo suscitado por el Proyecto Genoma Huma­
no, ni gran parte de nuestros debates sobre sus aspectos éticos, 
sociales y jurídicos. Sabemos que la investigación genética es muy 
importante y los debates sobre ella indispensables. Sin embargo, 
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una profunda preocupación por la libertad humana debe mante­
nernos sensibilizados ante el imperativo moral de extender las 
libertades de la prevención de enfermedades a todos aquellos que 
continúan esclavizados por la enfermedad, la minusvalía, la pobre­
za y el hambre. 

Libertad para saber 

Algunas caras de la libertad expresan la oportunidad y la apertura 
tanto al conocimiento como a la acción, es decir, la libertad para 
aprender y la libertad para aplicar lo que se ha aprendido. Ade­
más, la palabra «libertad» significa emancipación y liberación de 
las fuerzas y situaciones que restringen la libertad o la mantienen 
cautiva. 

En la esfera de la biología molecular y la ingeniería genética, las 
libertades para saber y actuar no son ambiguas, son bienes que 
se manifiestan de forma evidente, según la creencia de mucha 
gente. En el lenguaje de los derechos humanos, como ha quedado 
codificado en varias declaraciones de Naciones Unidas y expre­
sado en las constituciones de las naciones democráticas, la liber­
tad para informarse, pensar y aprender es un bien incondicional. 
Se trata prácticamente de una ley natural, que ninguna persona 
inteligente y cabal cuestionaría o violaría. Esta libertad pertenece 
a los estatutos que rigen la ciencia moderna, que dicho así parece 
bastante cierto. 

¿Podemos afirmar, por lo tanto, que no existen inhibiciones o 
limitaciones que se puedan imponer razonablemente sobre la 
libertad para conocer? A l menos en teoría, afirmamos una l i ­
bertad incondicional de búsqueda de información e investiga­
ción, pero realmente tenemos que reconocer que existen lími­
tes a esta l ibertad. Algunas de las limitaciones son reconocidas 
como resultado de la prudencia y juicio personales; otras vie­
nen impuestas por poderes que, o bien están relacionados con 
la institución del investigador o se sitúan muy lejos de ella. 
Vienen al caso algunos ejemplos de distinto grado de gravedad. 
Aquí nos l imitaremos a abordar las restricciones reales o re­
comendables sobre la l ibertad de saber. Más adelante valora­
remos las que afectan a la actividad. 

Existen pocos lugares en el mundo donde se aplique a la econo­
mía de mercado el principio laissez-faire sin reservas. De igual 
modo, el campo de la investigación genética también tiene barre­
ras al conocimiento. 
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Pregunta: ¿La predisposición hacia la conducta delictiva y violenta 
puede deberse a causas genéticas? La respuesta dada por el di­
rector de los Institutos Nacionales de Sanidad estadounidenses 
es que no es una pregunta legítima. Así, se canceló la financiación 
de un proyecto de investigación que ascendía a 78.000 dólares, 
después de haber sido otorgada la subvención y de haberse rea­
lizado preparativos para la conferencia. ¿Fue este acto de retrac­
tación una flagrante violación de la libertad de cátedra, de la 
libertad de pensamiento? Sí, dijo el médico genetista Paul Billings 
de San Francisco. No, dijeron Ruth Hubbard y Elijah Wald de 
Cambridge, ya que la investigación se encuentra inevitablemente 
sesgada en favor de aquellos que defienden la eugenesia o que 
creen que la «inferioridad racial» y la «predisposición a la delin­
cuencia» son corolarios y tienen un fundamento genético '. Lo 
que se cuestiona no es la pregunta misma sino la libertad para 
debatirla y, en última instancia, revelar las pruebas científicas y 
sociales de la aceptación o rechazo de tal cuestión. 

El descubrimiento del género de un embrión se ha convertido en 
algo generalizado como procedimiento normal en la atención pre­
natal. ¿No existe una libertad para saber si se espera - o quizá se 
destruye- un feto de sexo masculino o femenino? Este asunto es 
mucho más complejo que el de una investigación intelectual. A l ­
gunos dicen que es demasiado peligroso conocer esta informa­
ción, que ni siquiera se debería permit ir su búsqueda. La prohi­
bición derivada de la oposición religiosa y moral al aborto es 
coherente con este punto de vista. 

Ciertas iglesias ortodoxas, la católica y la protestante defienden 
esa limitación del derecho a conocer. Creen que el valor de la 
vida humana trasciende el valor del conocimiento y de la libertad 
de informarse. Por o t ro lado, confesiones que son permisivas con 
el aborto también se unen a la «solicitud de prohibición de la 
experimentación genética para la elección de sexo» 2. Existe res­
pecto de este punto una ambigüedad moral entre los defensores 
a ultranza del feminismo, debido a la tradición cultural que per­
siste desde hace siglos de favorecer a los niños sobre las niñas. 
En India y China, donde la presión demográfica es claramente una 
amenaza, es habitual el aborto e incluso el infanticidio de fetos o 
recién nacidos del sexo femenino. Incluso, con independencia de 
estos patrones culturales y preceptos religiosos, existe una opo­
sición a la determinación del género de los embriones y fetos. En 
su estudio ampliamente citado sobre las prácticas genéticas desa­
rrolladas en doce países, John C. Fletcher y Dorothy C. W e r t z 

1 Billing Paul; Hubbard, Ruth; Wald Elijah (1992 November), Academic Free-
dom; Responsible Science. Gene Watch. 8, 1-3. 
2 Consejo Mundial de las Iglesias, 1989, 6/oíedino/ogy; Its Challenge to the 
Churches and the World, Geneva, W o r l d Council of Churches, 2. 
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se hacían eco de opiniones contradictorias sobre si los médicos 
deberían mantener la más estricta confidencialidad sobre los re­
sultados de las pruebas. Los investigadores llegaron a la conclu­
sión de que «el diagnóstico sólo debe utilizarse para facilitar in­
formación a los padres y médicos sobre la salud del feto» 3, con 
la única excepción de las enfermedades vinculadas al sexo, como 
el cromosoma X-frágil, casos en los que la confidencialidad no 
sería ética. En efecto, advierten que los padres no tienen derecho 
a saber, pero reivindican el derecho general al aborto. «Los ge­
netistas no tienen la obligación de cooperar con los deseos pa­
ternales de abortar para elegir el sexo de sus hijos porque I) el 
género no es una enfermedad genética; 2) se vulnera la igualdad 
entre hombres y mujeres, y 3) la elección de sexo sienta prece­
dentes en relación con la eugenesia... La elección de sexo desa­
credita la imagen pública del diagnóstico prenatal y de la genética 
clínica» 4. Su razonamiento ético se basa, por consiguiente, tanto 
en principios éticos como en el pragmatismo, y no explícitamente 
en la religión. 

Los devotos de las iglesias miembros del Consejo Mundial de 
Iglesias les impelen a aconsejar a «los gobiernos que prohiban la 
investigación y experimentación embriónica de cualquier t ipo, y, 
en caso de realizarse, que las autoricen sólo en circunstancias 
perfectamente definidas» 5. Sin embargo, ¡en dicha resolución no 
se establecen cuáles pueden ser esas circunstancias «perfectamen­
te definidas»! Aun así las iglesias se muestran reacias a ser tan 
categóricas como las directrices de la Iglesia católica de 1987, que 
no permiten la intervención en embriones para finalidades expe­
rimentales, sino únicamente para la terapéutica del feto6. Esta 
última condición se satisface en la actualidad mediante cirugía fetal 
in o ex útero, que ya se ha puesto en práctica, pero queda excluida 
la cirugía de genes en la fase cigótica, después de la fertilización 
in vitro y antes de la implantación uterina. La selección previa a la 
implantación del cigoto, a pesar de conservar todo su potencial 
para el desarrollo individual, es ilícita a los ojos de la Iglesia, por 
mucha información útil que pueda llegar a aportar 7. 

Con esto doy por concluido el tema de las excepciones a la 
libertad de investigación genética. Es necesario mencionar o t ro 

3 Fletcher, John C . and Wertz , Dorothy C . (1990), «Ethics, law and medical 
genetics: after the human genome is mapped», Emory Law Journal, 39;789. 
4 Ibid., 788. 
5 Consejo Mundial de Iglesias, op. cit., 2. 
6 Juan Pablo II, 1987. Directrices sobre el respeto a la vida humana desde su 
origen y sobre la dignidad de la procreación. Origines 16, 697-71 I. 
7 Grobstein, Kenneth (1988), Science and the Unborn, New York, Basic Books, 
1988. Reconoce las inhibiciones existentes en contra de la experimentación, 
pero lamenta la no disponibilidad de gran parte de la valiosa información 
biológica originada por la misma. 
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aspecto de esta libertad. La contrapartida de la libertad, en tér­
minos morales, es siempre y en cualquier parte la responsabilidad. 
En el campo de la investigación científica, especialmente en gené­
tica, no existe el conocimiento por que sí. La decodificación del 
A D N y el esclarecimiento de los secretos de su recombinación 
y la creación de proteínas no es un juego intelectual, como un 
crucigrama que se resuelve por placer o una competición de 
ajedrez. La investigación genética exige comunicar y compartir la 
información de los descubrimientos. Esta es la razón por la cual 
existe un gran número de publicaciones, resultando indispensables 
los artículos que en ellas aparecen. 

Una persona sin formación científica puede aportar una sugeren­
cia digna de todo respeto. Es la siguiente: dejemos que los inves­
tigadores genéticos reconozcan sus responsabilidades no sólo an­
te sus colegas, dentro de sus respectivas subespecialidades, sino 
también ante la mayor parte de la sociedad humana de la que 
forman parte ineludible. Es cierto que algunos pueden pasar con 
facilidad de su trabajo en el laboratorio al aula, la televisión, al 
procesador de textos y a la sala de conferencias sin abandonar 
su línea de investigación. Son personas extraordinarias, pero se 
trata de un número reducido. La gran mayoría son científicos que 
persisten en su línea de investigación dentro de un área clara­
mente delimitada y que no participan en ningún debate interdis-
ciplinar sobre las consecuencias generales de su trabajo. El Ame­
rican Program of Ethical, Legal and Social Issues (ELSI) (Programa 
estadounidense sobre cuestiones éticas, jurídicas y sociales), que 
está comprendido en el Proyecto Genoma Humano, está consi­
guiendo su objetivo a través de conferencias con amplia repre­
sentación y proyectos de estudio. N o obstante, serviría mejor a 
los intereses de todas las personas participantes en el Proyecto 
Genoma Humano o afectadas por él, si se organizaran debates 
ELSI más reducidos e informales en todas las localidades donde 
trabajan los investigadores. Las universidades y los centros médi­
cos más importantes son los foros normalmente preferidos. A l ­
gunas empresas de biotecnología, en especial Genentech, actual­
mente instan a sus investigadores a participar en un debate más 
amplio. 

Libertad para actuar 

Existen dos estereotipos populares que generan ideas erróneas 
sobre la ciencia genética. El pr imero es la idea de «jugar a ser 
Dios» y el o t ro es la noción de que «lo que se puede hacer, se 
debe hacer». La repetición acrítica de ambos ya ha provocado 
mucha confusión. El uso frecuente de la expresión «jugar a ser 
Dios» resulta frivolo, porque postula un Dios que utiliza su om-
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nipotencia de forma caprichosa sin dirección o control moral: un 
mago cósmico cuyo trabajo de creación de la materia y de la vida 
puede ahora ser emulado por los genetistas. El mitológico Zeus 
puede encajar en esta descripción, pero no el Dios de los cris­
tianos y de los judíos. También hay que buscar una mayor trans­
parencia en la falacia de «hacer todo aquello que se pueda hacer». 
Como máxima, no sirve a ningún própósito en particular. Deses­
tima tanto los límites morales como los económicos. La tecnolo­
gía científica posibilita todo t ipo de actividades que contaminan y 
destruyen el medioambiente terrestre y que hacen estragos en la 
humanidad, ya sea intencionadamente o por negligencia. N o se ha 
trazado una línea que delimite la libertad de conocer y la libertad 
de hacer. 

Las palabras clave en los debates sobre los límites de la inge­
niería genética son «elección» y «dilema». La primera pregunta 
que debe plantearse sobre un proyecto factible pero de dudosa 
finalidad es «¿quién decide?». Cuando los factores positivos y 
negativos parecen estar equilibrados, es clásico hablar de «di­
lemas éticos». Durante los últ imos veinticinco años se han 
desarrollado en la práctica dos líneas de actuación en general 
encomiables. Una es la norma del «consentimiento informado», 
iniciado por la Asociación Médica Mundial. Su contrapart ida 
americana son las Institutional Review Boards, que en muchas 
comunidades evalúan y juzgan los protocolos de investigación 
con respecto a la utilización de sujetos humanos en procedi­
mientos experimentales. Más recientemente, a esta clase de 
regulaciones se han añadido normas muy estrictas destinadas 
a proporc ionar a la experimentación animal un t ratamiento 
humanizado, desde los ratones a los chimpancés. La l ibertad 
de participar activamente en las ciencias biológicas y la medi­
cina queda sujeta entonces a un mayor cont ro l y limitaciones 
que la l ibertad de conocer. Se pueden exponer algunos ejem­
plos, algunos vigentes y o t ros recomendados. 

El Comi té Consult ivo del A D N Recombinante de los N I H na­
ció en 1975, cuando los microbiólogos temían las consecuen­
cias potencialmente peligrosas derivadas de las nuevas técnicas. 
La famosa Conferencia de Asi lomar, California, fue alabada co­
mo una ejemplo sin precedentes de la forma en que los cien­
tíficos podían imponer restricciones - d e hecho, una mora to ­
r i a - sobre la l ibertad de actuar. El comité ha demostrado 
desde entonces una capacidad extraordinaria para ret i rar su 
apoyo a la terapéutica genética de células somáticas en pacien­
tes humanos en tanto no se hayan superado las últimas barre­
ras sobre su seguridad. Esto se demostró en el caso de la 
terapéutica de sustitución de un gen en un niño que poseía una 
extraña enfermedad, la deficiencia de adenosín adeaminasa 
(ADA) que llevó a cabo con éxi to en 1990 el Doc to r W . 
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French Anderson. Esta cautelosa preparación, que duró varios 
años, ha abierto el camino hacia o t ros procedimientos de t ra­
tamiento de pacientes con enfermedades genéticas. 

Por el contrario, el acceso a la línea germinal o a la terapéutica 
de células sexuales continúa cerrada, en lo que concierne a la 
investigación realizada con fondos públicos. En este caso, existen 
al menos tres impedimentos. Uno es el problema técnico en sí, 
que es mucho más complicado que el tratamiento de una defi­
ciencia en un único gen. El segundo se debe al hecho conocido 
de la irreversibilidad de las células germinales modificadas en la 
progenie futura. Esto significa que el factor de riesgo continúa 
siendo desconocido y decisivo para individuos que aún no han 
sido concebidos 8. El tercer impedimento es de orden filosófico, 
moral y teológico. Es un temor que surge no sólo del riesgo sino 
también de la ansiedad sobre la posibilidad de daños irreparables 
en la naturaleza humana. Los avances de la terapia germinal po­
tenciarían los esfuerzos para modificar los genotipos y fenotipos 
humanos mediante una pretendida mejora de las características y 
capacidades. 

Durante una década, las instituciones religiosas se han opuesto a 
la manipulación de línea germinal por estos tres motivos. Tanto 
el Consejo Nacional de Iglesias (1986) como el Consejo Mundial 
de Iglesias (1989) han adoptado posturas contrarias pero no ta­
jantes. El pr imero recomendaba un planteamiento «extremada­
mente cauto» y el segundo, dirigido a una audiencia mundial, 
instaba a una prohibición «provisional» de las actividades. Apa­
rentemente, ello se debe a que no podemos saber con antelación 
qué nuevos procedimientos podrían inventarse que pudieran eli­
minar el temor a exponer a individuos futuros y, en últ imo tér­
mino, al conjunto de la información genética de los seres huma­
nos a riesgos indebidos. 

La libertad de investigación en genética está limitada en diversos 
países por diferentes tipos de medidas políticas y jurídicas. La 
justificación para limitar la libertad generalmente se basa en la 
protección de las personas, animales y medio ambiente. La pro­
tección de las empresas comerciales es también una de las prin­
cipales razones, especialmente en Estados Unidos. Muchos cien­
tíficos abogan por la máxima libertad de investigación, a pesar de 
que admiten cierto control inevitable. Quieren disfrutar de la 
libertad de acceso a todos los tipos de organismos vivos que se 
encuentran en estado natural, a la vez que a aquellos modificados 
por medio de intervenciones genéticas en fragmentos de genes, 
bacterias, gusanos, peces y mamíferos. La argumentación en pro 

8 Nichols, Eve K. (1988), Human Gene Therapy. Cambridge, Harvard Univer-
sity Press, 165. 
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de esta libertad se basa principalmente en la prolífica naturaleza 
de millones de especies. Como lo expresan algunos, estos orga­
nismos son «muy comunes en la t ierra». Obviamente, se afirma, 
se pueden poseer ejemplares individuales de determinadas espe­
cies, pero no la totalidad de una especie o subespecie. En cual­
quier caso, ese concepto de propiedad ha sido radicalmente re­
visado por la Oficina de Patentes de Estados Unidos. Mediante 
polémicas resoluciones se concedieron patentes sobre bacterias 
en 1980 y sobre ratones en 1988. Desde entonces, el número de 
patentes de animales transgénicos ha crecido con el rápido incre­
mento del número de especies genéticamente alteradas. La inten­
ción de mezclar genes y hormonas de especies diferentes persigue 
la profundización en el conocimiento de las enfermedades gené­
ticas, la elaboración de fármacos, la mejora de la calidad y el 
incremento de la producción de plantas y animales para el sumi­
nistro de alimentos y, lo que es más evidente, el aumento de los 
ingresos que obtienen las empresas. A pesar de que éstos no son 
motivos desdeñables, sí plantean cuestiones muy polémicas para 
la comunidad científica internacional y para aquellos cuyo interés 
primordial es el dinero, la ecología, los animales, la ética filosófica 
y la religión. Todos ellos utilizan medios políticos para influir 
sobre la legislación y las medidas políticas. 

Desde 1987, los representantes de la última categoría de orga­
nismos religiosos, como son las agrupaciones de iglesias, han ur­
gido una moratoria sobre la concesión de patentes de organismos 
vivos. Sus inquietudes son diversas: protección económica para 
granjeros, ganaderos y determinadas naciones pobres; respeto 
por los animales; el carácter sagrado de la relación entre humanos 
y animales, y, fundamentalmente, el posible efecto perjudicial de 
una concepción cada vez más reduccionista y mecanicista de la 
vida humana. Esta última preocupación se ha intensificado por la 
política desarrollada por el gobierno en 1992, al permit ir la asig­
nación de patentes de cientos de genes en fragmentos de A D N , 
incluso antes de que se pueda saber qué función tienen. 

Actualmente resulta bastante evidente que las protestas de las or­
ganizaciones religiosas y sociales no han surtido efecto en su intento 
de influir en la política de los gobiernos y en las prácticas a nivel 
nacional. La cuestión es tan compleja a la vez que queda tan lejos 
de la experiencia de la mayor parte de los ciudadanos que no suscita 
mucha polémica pública. Para muchos profesionales de la biología 
molecular y de la biotecnología, entre los que incluyo a empresas e 
inversores, se trata de una inquietud de grandes proporciones. 

Sin embargo, algo que nos aclara el problema de las patentes es 
que el ideal de libertad de obtención de información e investiga­
ción en genética va perdiendo su sentido real a medida que se 
incrementa la magnitud de su importancia a nivel comercial. 
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Introducción 

Algunas Recomendaciones del Consejo de Europa y, concreta­
mente en España, las leyes Sobre Técnicas de Reproducción Asis­
tida 35/1988 y De Donación y Utilización de Embriones y Fetos 
Humanos o de sus Células, Tejidos u Organos 42/1988, que a 
continuación se comentan, tras fervorosa devoción por los De­
rechos Humanos utilizan una terminología que dificulta apreciar 
la trascendencia de los valores que conculcan. Su análisis me ha 
permitido descubrir o advertir lo que he dado en llamar «falacia 
legislativa». Intereses científicos, terapéuticos, económicos y polí­
ticos mueven los sutiles hilos de la falacia. La dignidad y la vida 
del hombre se ponen al servicio de la Ciencia y en peligro la 
esencia de lo humano. ¿Adónde nos conduce esta inversión de 
valores? 

El término falacia, según Ferrater Mora, se usa en Filosofía con 
significado próximo al de sofisma. La falacia es un argumento 
aparente, pues no es un verdadero argumento o, al menos, no 
es un buen argumento. Tanto el sofisma como la falacia no cons­
tituyen formas válidas de razonar y, por tanto, las conclusiones a 
que conducen no son verdaderas. Generalmente al sofisma se le 
atribuye una mayor carga de intencionalidad y deseo de confundir 
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al oponente o derrotar al adversario que a la falacia. La falacia 
consiste a veces en un simple er ror o imprecisión en el razona­
miento. Para este autor, «(...) como el sofista produce en el curso 
de su sofisma semejante t ipo de argumento, no hay razón para 
establecer distinción entre sofisma y falacia» '. 

En mi opinión se pueden incluir en el concepto «falacia» ciertos 
argumentos que no conducen directamente a un enunciado como 
conclusión del razonamiento. Provocan, sin embargo, en el sujeto 
una predisposición a aceptar otros enunciados que se expresan 
con posterioridad y contienen un er ro r o un disvalor. 

En qué consiste la falacia? 

La promulgación de las leyes mencionadas no siguió la trami­
tación de ley orgánica constitucionalmente exigible. 

N o se aprobó en el Pleno, sino por Comisiones. 

En el Preámbulo o parte introductoria de algunas Recomen­
daciones del Consejo de Europa, y de las leyes españolas que 
vamos a analizar, se propone un deber ser en consonancia 
con el respeto a la dignidad de la persona y a los derechos 
que le son inherentes, de acuerdo con las Declaraciones de 
Derechos Humanos. Sin embargo, ese deber ser se contra­
dice en el tex to articulado, y se aumenta paulatinamente el 
tono del disvalor. 

Se induce a error, al manipular el lenguaje y utilizar eufemis­
mos que ocultan actuaciones inadmisibles. Se inventan nuevos 
términos y se generaliza indebidamente. 

Se dificulta la comprensión de las normas, porque el mandato 
queda disperso en varios artículos que deben interpretarse a 
sensu contrario. 

Muchos expertos son convocados, pero las instituciones 
que por su prestigio y competencia pueden emit i r dictá­
menes autorizados, quedan al margen de áreas de conoci­
miento como la Psicología, Psiquiatría y Pediatría, que pue­
dan desaconsejar aspectos de la ley por el alcance de sus 
consecuencias. 

1 Ferrater Mora, J . , Diccionario de Filosofía, tomo II. Madrid, Alianza. 1990, p. 
I 120. 
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6. Se propone una ética civil consensuada, que desplaza los va­
lores esenciales de la ética. 

Las leyes 35/1988 Sobre Técnicas de Reproducción Asistida - e n 
adelante R/A- y 42/1988 De Donación y Utilización de Embrio­
nes y Fetos Humanos o de sus Células, Tejidos u Organos - e n 
adelante Donación de Embriones- son un claro exponente de 
cuanto acabo de enunciar. N o se tramitaron de acuerdo con el 
procedimiento de leyes orgánicas previsto por la Constitución, 
sino por Comisiones, sin obtener, por tanto, el consenso de la 
mayoría absoluta. El actual Proyecto de Código Penal se remite, 
en su artículo 166, a los «supuestos autorizados por la ley» para 
la «donación, utilización o destrucción de embriones y fetos hu­
manos o de sus células, tejidos u órganos». 

Como es sabido, el Preámbulo o Exposición de Motivos consti­
tuye la parte introductoria de una ley, es una declaración de 
intenciones que se desarrolla más adelante en el articulado o 
parte normativa. El deber ser del Preámbulo no tiene todavía 
fuerza vinculante. El legislador se obliga por una, llamémosle, pro­
mesa normativa, que se plasma y adquiere el carácter coactivo 
en el subsiguiente tex to articulado. Deja sentados los principios 
por los que se va a regir la ley, hasta el punto de que se acude 
al Preámbulo para interpretar el significado de algún artículo de 
dudosa comprensión. Cuando el lector estudia una ley, sigue un 
tránsito mental natural que va del Preámbulo al texto articulado. 
Ese tránsito implica que las intenciones declaradas en el Preám­
bulo se extienden al texto articulado, porque la parte expositiva 
o descriptiva, en un cierto sentido, ampara la parte dispositiva o 
prescriptiva: el mandato. 

Se ha cometido una falacia legislativa porque el deber ser del 
Preámbulo no se corresponde con el deber ser del mandato. Al 
decir que no se corresponde, no se trata de matices o de cues­
tiones accesorias, sino que se opone, que está en contradicción 
el deber ser del Preámbulo con el deber ser del mandato, envuelto 
en eufemismos y afirmaciones gratuitas. 

¿Cómo es posible que el lector no se percate de una contradic­
ción tan flagrante? He ahí la falacia: el ánimo y la actitud mental 
del sujeto están condicionados porque éste presupone que el 
deber ser del Preámbulo se reproducirá necesariamente en el 
articulado. De ese modo la acogida favorable que se ha dispen­
sado a la intención del legislador se mantiene a lo largo de toda 
la ley, y ésa es la razón de que no se capte el mandato, disperso 
en varios artículos; ni que éstos hayan de interpretarse a sensu 
contrario para conocer su verdadero sentido, ni se perciba el 
alcance de algunas actividades que se permiten, ni se reconozca 
el eufemismo que oculta a la persona, ni la terminología impro-
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cedente que se utiliza. Sancho Rebullida se refiere a la Ley sobre 
Reproducción Asistida: 

«La ley de referencia ofrece aspectos de flagrante inconstitucionali-
dad pese a los eufemismos de que echa mano y pese a la enunciación 
de Principios Generales contenida en el capítulo II de muchos de los 
cuales se desvincula abiertamente el resto del articulado» 2. 

Antecedentes 

Ambas leyes tienen como antecedente la Recomendación 1046, 
adoptada el 24-9-1986, relativa a la utilización de embriones y 
fetos para fines diagnósticos, terapéuticos, científicos, industriales 
y comerciales. 

Esta Recomendación, en los trece primeros puntos de la parte 
introductoria, reconoce que ía vida es humana desde la fecundación 
(5 y 8). Considera que el embrión y el feto humano deben benefi­
ciarse en todas las circunstancias del respeto debido a la dignidad 
humana (10). 

Las reglas que propone la Recomendación se encuentran en su 
Anexo. Permiten investigar sobre embriones no viables a pesar de 
que, según las propias afirmaciones contenidas en la parte intro­
ductoria arriba mencionada, son seres humanos vivos, seres huma­
nos que se van a utilizar en beneficio de la Ciencia... En el con­
flicto de valores aludido se antepone la investigación a la vida hu­
mana. Se antepone también la viabilidad al derecho a la vida. 

Implica contradicción que el embrión «se beneficie en todas las 
circunstancias del respeto debido a la dignidad humana» y, sin 
embargo, se pueda investigar sobre él. 

Recomendación 1100 - 2 de febrero de 1989- sobre la utilización de 
embriones y fetos humanos en la investigación científica. Permite, como 
la anterior Recomendación, la investigación científica en embriones 
no viables. Avanza un paso más en la degradación del valor vida 
humana al permitir la experimentación sobre fetos vivos si se consideran 
inviables. La inviabilidad deberá determinarse por defectos intrínsecos del 
embrión y del feto. Excluye la inmadurez como causa de inviabilidad, 
que, no obstante, la ley española sí admite. 

LEY 35/88 R/A. En el Preámbulo el legislador seduce al lector. Se 
congratula del progreso y capacidad creadora del ser humano: 
«Las técnicas han abierto expectativas y esperanzas en el trata-

2 Sancho Rebullida, «Informe acerca de la posible inconstitucionalidad de la 
Ley sobre Técnicas de Reproducción Asistida 35/1988», respondiendo a una 
consulta de Acción Familiar. 
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m i e n t o de la es te r i l i dad : 700 .000 parejas estér i les casadas en edad 
fé r t i l podr ían benef ic iarse en 40 % t rans fe renc ia de e m b r i o n e s y 
20 % Inseminac ión ar t i f ic ia l» . Se inqu ie ta p o r las consecuencias de 
esas técnicas «p rop i c i ado ras de una d iáspora de impl icac iones que 
susci tan t e m o r c o n alcances sociales, é t i cos , b i o m é d i c o s y j u r í d i ­
cos p r i nc i pa lmen te» . A f i r m a que «la invest igac ión c ient í f ica y t e c ­
no lóg ica debe c o n t i n u a r su expans ión y p r o g r e s o l imi tada p o r su 
co l i s ión c o n los d e r e c h o s humanos y c o n la d ignidad de los ind i ­
v iduos , a la que n o puede renunc ia rse» . Más ade lante r ep i t e que 
«la ac tuac ión debe ser desde el r e s p e t o a los d e r e c h o s y l i be r ta ­
des fundamenta les de los h o m b r e s en e s t r i c t o benef ic io del ser 
h u m a n o » . Se t r a t a de asuntos de e n o r m e responsab i l idad, se d ice, 
y « n o s i empre va a ser pos ib le ni debe hacerse lo que se puede 
hacer. . .». ¿Puede ex i s t i r una ac t i t ud más respe tuosa , un deseo 
m a y o r de p r o t e c c i ó n de lo h u m a n o , de la d ign idad, de los va lo ­
res...? Se a f i rma t a m b i é n que «el ser h u m a n o se ha dado los 
recu rsos para man ipu la r su p r o p i a he renc ia e in f lu i r s o b r e ella 
mod i f i cándo la» . N o es que el h o m b r e pueda in f lu i r s o b r e su propia 
herencia y modif icarla: serán , en t o d o caso, unos científicos los que 
p o d r á n influir y modif icar la he renc ia de otros persones y con ello 
manipu lar su destino. ¿Estaremos an te una nueva f o r m a de d o m i n i o 
del h o m b r e p o r el h o m b r e ? 3 

En el a r t i cu lado , sin e m b a r g o , n o se mani f ies tan la inquietud ni el 
temor, ni se respetan los derechos, n i las libertades, ni la dignidad de 
los individuos. Se degrada al ser h u m a n o al e s t a t u t o de coso, de 
objeto a l servicio de intereses científicos y económicos. Para log ra r la 
degradac ión de lo h u m a n o se p r o c e d e pau la t inamente . Ya en el 
P reámbu lo se a d o p t a el t é r m i n o « p r e e m b r i ó n » , que se apl ica a 
los 14 p r i m e r o s días de v ida del ó v u l o f ecundado . Este t é r m i n o , 
según la o p i n i ó n de genet is tas y e m b r i ó l o g o s , n o t i ene f u n d a m e n ­
t o c ien t í f i co . Es una en te lequ ia , «un c a m b i o de palabras para jus­
t i f icar un c a m b i o de ac t i t udes»4 . 

En la Expos ic ión de M o t i v o s se p r e t e n d e jus t i f icar el t é r m i n o 
« p r e e m b r i ó n » p o r q u e «antes de la imp lan tac ión , el d e s a r r o l l o 
e m b r i o l ó g i c o se m u e v e en la i n c e r t i d u m b r e y c o n la imp lan tac ión 
se puede c o m p r o b a r su ex is tenc ia» . Se i n t e r f i e re el á m b i t o o n t o -
lóg ico c o n el gnoseo lóg i co . Es c o m o dec i r : n o m e cons ta su 
ex is tenc ia , luego n o ex is te . Se invoca la « a u t o r i d a d c ient í f ica» (¿?) 
del T r i b u n a l C o n s t i t u c i o n a l alemán.. . , sin t e n e r en cuen ta las D e ­
c larac iones de D e r e c h o s H u m a n o s suscr i tas p o r España, ni la 
o p i n i ó n de los e x p e r t o s al dec la ra r que se debe respe to a la vida 

3 V i la -Coro, M. D., £/ concebido no nacido en el orden jurídico, tesis doctora l 
n.0 I I 5 / 1 9 9 ! . Ed. de la Universidad Complutense. Madr id. 1991 
4 Los Profesores de genética Dres. Lacadena, Lejeune, Puerta y Bompiani lo 
han manifestado en las Jornadas sobre Tecnología, Hombre y Ciencia organizadas 
por IUVE y la Universidad Complu tense de Madr id, 20-22 oc tubre 1992. 
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humana desde la concepción - p o r e j e m p l o : la Asoc iac ión Mund ia l 
Méd ica . Reso luc ión de G i n e b r a 1948. O s l o 1970. . . - , e n t r e o t r o s 
m u c h o s que son p r o f e s i o n a l m e n t e c o m p e t e n t e s para d i c tam ina r : 
no se ha tenido en cuenta la opinión de ¡os expertos. 

En la Expos ic ión de M o t i v o s , al c o n c e b i d o no nac ido se le d e n o ­
mina «mate r ia l b i o l óg i co» , de l que se d ice que es «aquel d e s a r r o ­
l lo que abarca desde el m o m e n t o de la fecundac ión del ó v u l o 
hasta el n a c i m i e n t o » . A c o n t i n u a c i ó n p lantea «la necesidad de 
de f in i r el síotus j u r í d i co del d e s a r r o l l o e m b r i o n a r i o » , a f i rmac ión 
g ra tu i ta que induce a e r r o r , pues el es ta tu to j u r í d i co está per fec ­
t a m e n t e de f in ido en el C ó d i g o C iv i l . A t e n o r del a r t í cu lo 29 Ce , 
«al c o n c e b i d o se le t i ene p o r nac ido para t o d o lo que le sea 
favo rab le» . C o m o se puede obse rva r , la degradac ión de la d ign i ­
dad y del c o n c e p t o de pe rsona humana es p r o g r e s i v o 5 . 

C o n respec to a la r e p r o d u c c i ó n asist ida en la m u j e r sola, que en 
el a r t i cu lado se a d m i t e , se re f ie re a ella en la Expos ic ión de 
M o t i v o s : «... desde el r e s p e t o a los d e r e c h o s de la m u j e r a f unda r 
su p r o p i a fami l ia en los t é r m i n o s q u e establecen los acue rdos y 
pactos in te rnac iona les garantes de la igualdad de la m u j e r , la ley 
debe e l im inar cua lqu ie r l ím i te que socave su v o l u n t a d de p r o c r e a r 
y c o n s t i t u i r la f o r m a de fami l ia que cons ide re l ib re y responsa­
b l e m e n t e » . 

« A e s t o se p u e d e o p o n e r q u e responsab i l i dad s igni f ica c o m ­
p r o m i s o , c o m p r o m i s o a n t e u n o m i s m o o a n t e los d e m á s . El 
c o m p r o m i s o t i e n e c o m o r e f e r e n c i a u n o s p r i n c i p i o s , ya sean 
é t i c o s ya sean j u r í d i c o s . Si se l im i t a a ex igenc ias pe rsona les , n o 
será r e s p o n s a b i l i d a d s i no a r b i t r a r i e d a d . La m u j e r n o p u e d e es­
t a b l e c e r f o r m a s fam i l i a res d is t in tas a las a d m i t i d a s p o r n u e s t r o 
o r d e n a m i e n t o , q u e c o n s t i t u y e n el f u n d a m e n t o y la e s t r u c t u r a 
de n u e s t r a soc i edad o c c i d e n t a l . N o p u e d e n jus t i f i ca rse , en n i n ­
gún caso, so pre tex to de l respeto a los derechos de la mujer , la 
u n i ó n de h o m o s e x u a l e s y o t r a s desv iac iones de la na tu ra l eza 
h u m a n a , ni la fami l i a m o n o p a r e n t a l , p o r n o ser a m b i e n t e s a p t o s 
para el d e s a r r o l l o de la p e r s o n a l i d a d de los h i jos . S u p r i m i e n d o 
los l ím i tes q u e las leyes i m p o n e n a esta l i b e r t a d de c o n s t i t u i r 
nuevas f ó r m u l a s f am i l i a res , n o se socava la v o l u n t a d d e p r o ­
c r e a r . Lo q u e se socavan p r e c i s a m e n t e son los c i m i e n t o s y las 
e s t r u c t u r a s q u e s o s t i e n e n y m a n t i e n e n a la s o c i e d a d » 6. O b s é r ­
vese c ó m o la t e r m i n o l o g í a u t i l i zada en la E x p o s i c i ó n d e M o t i ­
vos t i e n d e a c r e a r c o n f u s i ó n . 

5 Vid Camacho Zancada, B., «Técnicas de Reproducción Asistida», Veintiuno 
Revista de Pensamiento y Cultura, o t o ñ o 1991. n.° 11, pp. 25 y ss. 
6 V i la-Coro, M. D., «Los derechos del menor en la nueva genética», Revisto 
Genero/ de Derecho, Valencia, 1992, p. 2491 . 



La L iber tad del H o m b r e y el G e n o m a 

¿ Q u é d i c e e l t e x t o a r t i c u l a d o d e l a ley? 

Los e jemp los que se c i tan a c o n t i n u a c i ó n bastan para d e m o s t r a r 
lo e x p u e s t o 7: al de f in i r el á m b i t o de apl icac ión se dice que la ley 
regula las técn icas de r e p r o d u c c i ó n asist ida « c u a n d o están c ien ­
tí f ica y c l ín i camente indicadas.. .»(art . 1.0) Más ade lante : «(...) t i e n e n 
c o m o f inal idad f undamen ta l la ac tuac ión méd ica an te la es te r i l i dad 
humana» . O b s é r v e s e c ó m o ni en la r e p r o d u c c i ó n asist ida en la 
m u j e r so l t e ra ni c u a n d o i n te r v i ene d o n a n t e a n ó n i m o hay e fec tos 
t e r a p é u t i c o s . El p r o g e n i t o r es tér i l p e r m a n e c e es té r i l , n o ve m e ­
j o r a d a en a b s o l u t o su incapacidad. El d o n a n t e n o le cu ra , s ino 
que suplanta sus func iones generat ivas. N o están, p o r t a n t o «n i 
c ient í f ica ni c l ín i camente indicadas»: se induce n u e v a m e n t e a e r r o r 
al u t i l izar i nadecuadamen te el lenguaje. 

T a m p o c o t i e n e e f e c t o s c u r a t i v o s « l a selección de s e x o p o r 
m o t i v o s t e r a p é u t i c o s » 

N o se p r o d u c e n tales e fec tos y m e n o s si se t r a t a de e n f e r m e d a ­
des que se t r a n s m i t e n h e r e d i t a r i a m e n t e p o r m e d i o de qu ien n o 
padece la e n f e r m e d a d , p e r o la p r o v o c a en sus descend ien tes . En 
el caso, p o r e j e m p l o , de la hemof i l i a o del d a l t o n i s m o se selec­
c ionan game tos ap tos para p r o d u c i r una h e m b r a p o r q u e así, se 
d ice, se ev i ta la e n f e r m e d a d , c u a n d o lo que se está hac iendo es 
c rea r un i nd i v i duo que n o la va a padecer , p e r o que va a t r a n s ­
m i t i r la do lenc ia a sus h i jos. ¿Dónele están los e fec tos t e r a p é u t i ­
cos? Esto, s u p o n i e n d o que se se lecc ionen game tos y n o e m b r i o ­
nes: si se desechan los e m b r i o n e s que n o p e r t e n e c e n al sexo 
e leg ido, los «e fec tos t e r a p é u t i c o s » cons is ten en «e l im ina r» al e n ­
f e r m o . 

O b s e r v a Le jeune que «(...) además de la inseminac ión p o r d o n a n ­
t e para sup l i r una carenc ia mar i t a l , hab lamos h o y día de " m a d r e 
p o r t a d o r a " inseminada a d is tancia p o r el cónyuge de una m u j e r 
es tér i l y que en t rega nueve meses más t a r d e a su n iño a c a m b i o 
de una cant idad de d i n e r o . El p o d e r t e r m i n o l ó g i c o al que se llega 
m e r e c e ser des tacado; así l l amamos " d o n a n t e " al que abandona 
p o r ade lan tado sus debe res paterna les y l l amamos " m a d r e " a 
aquel la que engendra un h i jo a d u l t e r i n o para v e n d e r l o » 8. 

7 Veáse mi art ículo «Los derechos del menor en la nueva genética» en Revista 
General de Derecho, n.° 5 7 ! , Valencia, abri l 1992, donde se hace un amplio 
análisis de la Ley. 
8 Lejeune, J., 6/otecno/ogío y futuro del hombre: la respuesta bioética, Eudema, 
Madr id, 1992, p. 106. 
Vid. López Quintás, La manipulación del lenguaje. 
C o n ob je to de recabar apoyo social a la despenalización del abo r t o se han 
lanzado los té rm inos «abor to eugenésico», «terapéut ico», «ético»... El «abor to 
eugenésico» es o t r o e locuente e jemplo del uso no ya inadecuado, sino con­
t rad ic to r io de un té rm ino . Esta voz del griego significa eu-genesia, bien-gene­
rado. De m o d o que si el fe to ha de nacer con graves taras físicas o psíquicas, 
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S e i n v e n t a n n u e v o s t é r m i n o s 

En el t e x t o a r t i cu lado , al preembr ión, t é r m i n o i n t r o d u c i d o en el 
P r e á m b u l o , n o se le r e c o n o c e el e s t a t u t o de v ida humana. Po r 
t a n t o , los e m b r i o n e s sobrantes de la fecundac ión in vitro se pueden 
d e s t r u i r i m p u n e m e n t e . N o se t r a t a de e m b r i o n e s que p resen ten 
def ic iencias, s ino s i m p l e m e n t e de los que se han p r o d u c i d o en 
de l i be rado exceso para s o m e t e r l o s a un c o n t r o l de cal idad a 
sabiendas de que n o se iban a imp lan ta r en el ú t e r o de la m u j e r . 
La ley obl iga a d e s t r u i r t a m b i é n a los que sobrepasen los 14 días 
de ex is tenc ia en el l a b o r a t o r i o . 

Es éste el p r i m e r g r a d o de impun idad de ac tos c o n t r a la v ida 
humana: el p r e t e x t o n o es cua l i ta t i vo , n o es p o r q u e p resen ten 
def ic iencias ( c o m o en el caso de l d e n o m i n a d o a b o r t o «eugenés i -
co» ) . Se t r a t a aquí de razones cuant i ta t ivas: exceso de pob lac ión 
(¿?). C o m o se ve rá más ade lante , la impun idad sigue un p r o c e s o 
ascenden te hasta alcanzar a la v ida humana i ndepend ien te de la 
m a d r e ; la v ida del n i ño rec ién nac ido . 

El P r o y e c t o de C ó d i g o Penal a c t u a l m e n t e en c u r s o p e r m i t e la 
«man ipu lac ión de genes h u m a n o s s i e m p r e que no se a l t e re el t i p o 
cons t i t uc iona l v i ta l . Para que la a l t e rac ión del t ipo constitucional 
vital sea pun ib le , a t e n o r del a r t í cu l o 164.3, d e b e r á haberse rea l i ­
zado « p o r imp rudenc ia g rave» . A sensu contrario, si n o es p o r 
i m p r u d e n c i a grave, n o será de l i t o . El « t i p o cons t i t uc iona l v i ta l» 
carece de signi f icado c ien t í f i co . A l i n t r o d u c i r l o se ab ren las pue r ­
tas a la man ipu lac ión genét ica, c o n f inal idad d is t in ta a la e l im ina­
c i ón o d i sm inuc ión de taras o en fe rmedades graves. 

A r g u m e n t o s q u e c o n d u c e n a l a b s u r d o 

Los pa r t i da r ios de la d e s t r u c c i ó n o e l im inac ión de e m b r i o n e s 
alegan que la m u j e r e s p o n t á n e a m e n t e p ie rde un gran n ú m e r o de 
óvu los fecundados , que son a b o r t o s inc ip ientes . Si eso le o c u r r e 
a la Na tu ra leza , se d ice, es lóg ico que el facu l ta t i vo p ie rda t a m b i é n 
algunos e m b r i o n e s . Este a r g u m e n t o es tan absu rdo c o m o a f i rmar 
que p u e s t o que a la N a t u r a l e z a más p r o n t o o más t a r d e se le 
m u e r e n t o d o s los e n f e r m o s , ¿por qué el m é d i c o n o puede t a m ­
bién de ja r los m o r i r ? 

la buena genes/o que prescr ibe la ley es la muer te -a r t í cu lo 417 bis 3 ° Cód igo 
Penal-... En el Cód igo Penal está también el abor to , o « in ter rupc ión voluntar ia 
del embarazo», consecuencia de un hecho const i tu t ivo de del i to de violación. 
Se le llama abo r to «humani tar io o é t ico», siendo así que se priva de la vida 
a un inocente, no al del incuente, c o m o sería presumible. Lo ét ico se opone 
a la acción de matar. N i siquiera en la legítima defensa se dice que quitar la 
vida al ofensor sea una actividad ética: c o m o excepción está ét icamente t o ­
lerada. 
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C o m o e j e m p l o de i ncohe renc ia basta c i ta r de nuevo el A n t e p r o ­
y e c t o de C ó d i g o Penal. Según el a r t í cu lo 162, causar una lesión 
al f e t o se castiga c o n u n o a c u a t r o años de p r i s ión e inhabi l i tac ión 
de u n o a seis años. Sin e m b a r g o , la u t i l i zac ión o d e s t r u c c i ó n de 
e m b r i o n e s y fe tos , según el a r t í cu lo 166 en re lac ión c o n las leyes 
35 /1988 R/A y 4 2 / 1 9 8 8 D o n a c i ó n de Embr iones , puede ser i m ­
pune. 

«Sensu c o n t r a r í o » 

A m p a r a d o bajo la s e d u c t o r a r úb r i ca Diagnóstico y Tratamiento, el 
a r t í cu lo 13.2 de esta Ley 35 /1988 R/A, que es tamos c o m e n t a n d o , 
es el que vu lne ra de f o r m a más mani f iesta e ind iscut ib le los d e ­
rechos fundamenta les de la p e r s o n a humana. D i c e lo s iguiente: 
« T o d a i n t e r v e n c i ó n s o b r e el e m b r i ó n o s o b r e el f e t o en el ú t e r o 
v ivos , o s o b r e el f e t o f ue ra del ú t e r o , si es v iable, n o t e n d r á o t r a 
f inal idad te rapéu t i ca que n o sea la que p r o p i c i e su b ienestar y 
favorezca su d e s a r r o l l o . » . Se debe i n t e r p r e t a r a sensu contrario y 
despo ja r l o de eu fem ismos para cap ta r su v e r d a d e r o sen t ido . V e ­
m o s que se au to r i za u t i l i zar para f ines t e r a p é u t i c o s que n o p r o ­
p ic ien su p r o p i o b ienes ta r ( p o r e j e m p l o , t rasp lan ta r sus ó rganos) 
o ¡os fetos vivos fuera del útero si se considera que no son viables. 
N ó t e s e que un f e t o v i vo f ue ra del ú t e r o ya n o es un f e t o , s ino 
una v ida a u t ó n o m a e i ndepend ien te : un niño recién nacido. Ese n iño 
rec ién nac ido se podrá «ut i l izar» si se considera no viable. Se le 
p o d r á n e x t r a e r sus ó rganos , es t ruc tu ras y te j i dos para imp lan ta r ­
los en o t r a s personas, fabr icar med icamentos . . . Cua lqu ie r n i ño 
rec ién nac ido puede ser o b j e t o de semejante t r a t o , ya que los 
c r i t e r i o s de v iabi l idad son va lo rac iones subjet ivas. A d i fe renc ia de 
la R e c o m e n d a c i ó n 1.100 del C o n s e j o de Europa, n o es p rec iso 
que tenga de fec tos t e r a t o l ó g i c o s , c o m o ya se ha ind icado. 

LEY 4 2 / 1 9 8 8 , Donación de Embriones... Po r si hub ie ra alguna duda 
en la i n t e r p r e t a c i ó n de la Ley 3 5 / 1 9 8 8 R/A, dos meses más t a r d e 
se a p r o b ó la Ley 4 2 / 1 9 8 8 D o n a c i ó n de Embr iones. . . a t e n o r de 
cuyo a r t í cu lo 5.4: «Los fe tos expu lsados p r e m a t u r a y espon tánea­
m e n t e , y cons ide rados b i o l óg i camen te viables, serán t r a t ados clí­
n i camen te con el ún i co f in de f a v o r e c e r su d e s a r r o l l o y a u t o n o m í a 
v i ta l» . A sensu contrario, los n o viables o n o serán t r a t a d o s c l ín i ­
c a m e n t e o se p o d r á n t r a t a r c l ín icamente c o n o t r o s fines...: inves­
t igar , e x p e r i m e n t a r , u t i l i zar sus es t ruc turas . . . El a r t í cu lo 9.2.6), 
i n t e r p r e t a d o t a m b i é n a sensu contrario, no considera punible la ex­
perimentación con embriones y fetos vivos no viables. 

El G o b i e r n o es el que estob/eceró los criterios de viabilidad o no del 
feto fuera del útero, c r i t e r i o s que todav ía n o se han de f in ido . A 
falta de esos c r i t e r i o s , ¿se pod r í a c o n d e n a r a un c ien t í f i co que 
«ut i l i zara» a un n iño rec ién nac ido para e x t r a e r l e sus ó rganos y 
ap rovecha r sus es t ruc tu ras s igu iendo su p r o p i o c r i t e r i o de que 
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n o e ra viable? Supon iendo que fue ra c o n d e n a d o , la? in f racc iones 
y sanciones están prev is tas en el cap í tu lo IV de la p r o p i a ley: n o 
son de l i t o , cons is ten en s imples sanciones admin is t ra t i vas prev is ­
tas en la Ley Gene ra l de Sanidad. 

La v iab i l idad, que es el p r o n ó s t i c o , i n c i e r t o c o m o t o d o p r o n ó s t i ­
c o , acerca de su ex is tenc ia f u t u r a , se a n t e p o n e al d e r e c h o a su 
ex is tenc ia p resen te . La salud es un n u e v o e s t a t u t o que p r i m a 
s o b r e el d e r e c h o a la v ida. 

E t i c a c/V/7 

El P reámbu lo de la Ley 3 5 / 1 9 8 8 R/A d ice que la acep tac ión o 
rechazo de las técn icas reguladas p o r la Ley «habr ían de ser 
a r g u m e n t a d o s desde el supues to de una c o r r e c t a i n f o r m a c i ó n , y 
p r o d u c i r s e sin mo t i vac iones in teresadas ni p res iones ideológ icas, 
confes iona les o par t id is tas, sus ten tándose ún i camen te en una ética 
de ca rác te r c ív ico o c iv i l , n o e x e n t a de c o m p o n e n t e s p ragmát i cos , 
y cuya val idez rad ique en una acep tac ión de la rea l idad una vez 
que ha s ido c o n f r o n t a d a c o n c r i t e r i o s de rac iona l idad y p r o c e ­
denc ia al se rv ic io del i n te rés genera l ; una ét ica, en def in i t iva, que 
responda al sen t i r de la mayo r ía y a los c o n t e n i d o s c o n s t i t u c i o ­
nales, pueda ser asumida sin t ens iones sociales y sea út i l al legis­
l ado r para a d o p t a r pos ic iones o n o r m a t i v a » . 

La correcta información se er ige en cues t i ón prev ia y p resupues to 
de cua lqu ie r dec is ión . Esta Ley, p o r el c o n t r a r i o , n o faci l i ta la 
i n f o r m a c i ó n c o r r e c t a p o r los eu fem ismos y f o r m a de redacc ión 
de los a r t í cu los . 

/ ^ o t i V o c / o n e s i n t e r e s a d a s 

Es p e r f e c t a m e n t e leg í t imo que los ac tos h u m a n o s estén m o v i d o s 
p o r in tereses persona les s i e m p r e que n o causen per ju ic ios a t e r ­
ce ros . El P reámbu lo es « m u c h o más a l t ru i s ta» y rechaza el i n te rés 
pe rsona l . A d m i t e , sin e m b a r g o , en el t e x t o a r t i cu l ado la r e p r o ­
d u c c i ó n asist ida h e t e r ó l o g a en m u j e r sola o después de l fa l lec i ­
m i e n t o del mar ido . . . Estas s i tuac iones a n t e p o n e n el i n te rés de los 
padres , del d o n a n t e , o de la m u j e r sola en per ju i c io del h i jo . L o 
c o n d e n a n a una o r f andad legal, p r i vado de sus raíces h is tór icas , 
e x p u e s t o a enlaces consanguíneos y a su f r i r en fe rmedades en 
incubac ión del donan te . 

L a é t i c a de c a r á c t e r cívico o c iv i l n o e x e n t a 
d e c o m p o n e n t e s p r a g m á t i c o s 

U n a ét ica u t i l i ta r is ta y consensuada n o c o r r e s p o n d e f i l osó f i camen­
t e al c o n c e p t o de ét ica. La ét ica o ley m o r a l es la act iv idad 
humana que real iza los va lo res : lo b u e n o , lo j u s t o , lo que es 
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c o n f o r m e al b ien , va lo res que t rasc ienden al su je to e i m p o n e n un 
d e b e r ser. Las n o r m a s mora les son a priori , a n t e r i o r e s a la e x p e ­
r ienc ia. ¿ C ó m o se puede dar el n o m b r e de ét ica al sentir de la 
mayoría7. El sen t i r de la mayo r ía puede o b e d e c e r a s i tuac iones 
coyun tu ra les , de cr is is e inc luso pato lóg icas. Las sociedades a t r a ­
v iesan, en ocas iones, d i f icu l tades de d iversa índo le que pueden en 
c i e r t o m o d o jus t i f icar que la n o r m a m o r a l se i n t e r p r e t e c o n c r i ­
t e r i o s p r o p i o s de esa s i tuac ión . Es algo equ iva len te a lo que en 
D e r e c h o se l lama estado de necesidad: son ac t i tudes de un su je to 
cuya c o n d u c t a se desvía de la p resc r i t a j u r í d i camen te , p e r o al q u e 
n o le es ex ig ib le una c o n d u c t a d is t in ta - c o m o en el caso de m i e d o 
i nsupe rab le - . Hay t a m b i é n soc iedades en que se han degradado 
las c o s t u m b r e s , que atrav iesan p rocesos des in teg radores , cuyos 
e jemp los abundan en la H i s t o r i a . Eso n o signif ica en m o d o a lguno 
que la n o r m a m o r a l , p o r q u e n o sea obedec ida , de je de es tar 
v igente . Y m u c h o m e n o s que la soc iedad esté leg i t imada para 
d ic ta r sus p rop ias n o r m a s mora les . D e ser así, cua lqu ie r a b e r r a ­
c ión consensuada sería una n o r m a m o r a l . Los normas se aprueban 
porque son justas. No se vuelven justas p o r q u e la mayo r ía las a p r u e ­
be. La soc iedad i m p o n e las n o r m a s jur íd icas y los usos sociales, 
p e r o la n o r m a m o r a l es o pr ior i y t rasc iende a los su je tos a los 
que está dest inada. 

S e n t i r de l a m a y o r í a 

¿Dónde está esa mayor ía , s iendo así que n o se a d m i t i ó n inguna 
enmienda a la Ley, e x c e p t o las presentadas p o r el G r u p o Socia­
lista? Esta sí que es una é t ica c o n mo t i vac iones par t id is tas. 

Se apela, p o r ú l t i m o , a los contenidos consti tucionales. Es aquí 
d o n d e la c o n t r a d i c c i ó n resu l t a más f l ag ran te . En el P r e á m b u l o 
y T í t u l o P r e l i m i n a r d e la C E q u e d a n es tab lec idos los va lo res y 
p r i n c i p i o s i n s p i r a d o r e s de n u e s t r o o r d e n a m i e n t o : jus t i c ia , igua l ­
d a d y l i b e r t a d . El a r t í c u l o 10 e leva el r e s p e t o a la d ign idad d e 
la p e r s o n a , los d e r e c h o s q u e le son i n h e r e n t e s y el d e s a r r o l l o 
de la p e r s o n a l i d a d a p r e s u p u e s t o de l o r d e n j u r í d i c o y de la paz 
soc ia l . 

A l g u n o s sec to res de la d o c t r i n a man t i enen todav ía el pos i t i v i smo 
y re la t i v i smo de las n o r m a s mora les . Se le da el n o m b r e de ét ica 
civi l o é t ica de consenso a la nueva ve rs ión pos i t iv is ta que se 
qu ie re imp lan tar . Se d ice que «para ar ra igar y conso l i da r la c o n ­
v ivenc ia p lura l is ta hay un m e d i o eficaz: la par t i c ipac ión consc ien te 
y responsab le de t o d o s los ind iv iduos y de t o d o s los g rupos de 
la v ida social . La pa r t i c ipac ión c r í t i ca y responsabi l izada es el an ­
t í d o t o eficaz c o n t r a el fana t i smo y c o n t r a la v io lenc ia social que 
b r o t a de él . . . La é t ica civi l c o n s t i t u y e la t r a m a genuina de la 
soc iedad desfanat izada y n o v io len ta . El p r o y e c t o é t ico-c iv i l en 
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que c o l a b o r e n t o d o s desar t icu la y neut ra l iza los fanat ismos v i o ­
len tos y las v io lencias fanát icas»9. 

La técn ica de descal i f icar a qu ienes de f ienden p r inc ip ios iusnatu-
ral istas cons is te en radical izar sus op in iones y cons ide ra r l os ex ­
t rem is tas y fanát icos. Se hacen a f i rmac iones gra tu i tas , se genera ­
lizan c i e r t os a r g u m e n t o s que c o m o un paraguas cob i jan a o t r o s 
que n o se sos t ienen p o r sí m i smos . Cabe a f i rmar que el p r e t e n ­
d i d o consenso p o r el que aboga la é t ica civi l n o se c o r r e s p o n d e 
c o n la rea l idad. N o ex is te una c o l a b o r a c i ó n efect iva en las tareas 
legislativas; n o es la mayor ía , son C o m i s i o n e s Par lamentar ias qu ie ­
nes def inen cuáles son los va lo res é t icos que deben se rv i r de 
f u n d a m e n t o a las n o r m a s jur íd icas. Si un g r u p o t i ene la mayo r ía 
en las C o r t e s n o aceptará más enmiendas que las de su p r o p i o 
g r u p o . As í ha o c u r r i d o c o n la Ley de R e p r o d u c c i ó n As is t ida , en 
que las únicas enmiendas que se t u v i e r o n en cuen ta f u e r o n las 
presentadas p o r el G r u p o Social ista, lo cual d e m u e s t r a que «la 
par t i c ipac ión consc ien te y responsab le de t o d o s los ind iv iduos y 
de t o d o s los g r u p o s de la v ida socia l» es una u top ía que n o se 
da en la rea l idad. Y aunque se d ie ra , los c r i t e r i o s ob je t i vos de la 
é t ica n o se pueden sus t i tu i r p o r t ransacc iones adoptadas p o r una 
soc iedad en un m o m e n t o d e t e r m i n a d o de la h is to r ia . 

C o m o ha o b s e r v a d o el C a r d e n a l Ratz inger , «(...) qu ienes rec la ­
m a n la p r o t e c c i ó n ef icaz d e la v i da son a tacados r e p e t i d a m e n t e 
c o n el a r g u m e n t o de q u e p r e t e n d e n i m p o n e r p o r la f u e r z a sus 
ideas m o r a l e s a los demás , a aque l l os cuya c o n c e p c i ó n del 
h o m b r e es c o m p l e t a m e n t e d i s t i n t a a la suya. En una soc iedad 
p lu ra l i s ta - s e s igue d i c i e n d o - n o se d e b e r í a hace r una cosa así. 
Este a r g u m e n t o es a b s u r d o . Q u i e n está c o n v e n c i d o de q u e 
d e t e r m i n a d o s seres s o n p e r s o n a s t i e n e la ob l i gac i ón de l ucha r 
p o r sus d e r e c h o s . A q u i e n lucha c o n t r a la esc lav i t ud , c o n v e n ­
c i d o de que es i n h u m a n a , n o se le p u e d e ex ig i r q u e r e s p e t e la 
c o n v i c c i ó n de l n e g r e r o . Los d e r e c h o s s o n , si se a d m i t e que 
ex i s tan , el f u n d a m e n t o de la a u t o n o m í a de cada ser r e s p e c t o 
de l j u i c i o m o r a l d e los demás» l0. 

¿ Q u é i n t e r e s e s m u e v e n los s u t i l e s h i los 
d e la fa lac ia? 

¿ H a y in te reses s u b y a c e n t e s en f a v o r d e c i e r t a s o p c i o n e s ? 

Los e m b r i o n e s v ivos se han u t i l i zado p r i nc i pa lmen te para c o n o c e r 
el desa r ro l l o de c ier tas en fe rmedades , la causa de los a b o r t o s 

9 Vidal, M., Bioética. Ed. Tecnos, Madr id 1989, p. 195. 
10 Ratzinger, B/oétíco. Rialp, Madrid, 1992, p. 73. 
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espon táneos y las m a l f o r m a c i o n e s congéni tas , c o n f ines d iagnós­
t i cos y t e r a p é u t i c o s . A c t u a l m e n t e , en fase todav ía e x p e r i m e n t a l 
aunque p r o m e t e d o r a , se imp lan ta t e j i d o e m b r i o n a r i o y fe ta l para 
c u r a r o a l iv iar en fe rmedades c o m o el Park inson , H u n t i n g t o n y 
A l z h e i m e r . Se ev i ta el rechazo p o r q u e las células feta les, p o r su 
natura leza, se adaptan más fác i lmen te a los te j i dos del pac ien te . 
T i e n e n , además, ca rác te r t o t i p o t e n c i a l , se c o n v i e r t e n en c e r e b r o , 
hígado, r i ñ ó n o cua lqu ie r o t r a p a r t e del c u e r p o . 

Según T e s t a r t " : los bancos de tejidos de repuesto se l l eva rán a 
la p r á c t i c a en b r e v e p lazo . C o n s i s t e n en t e j i d o s e m b r i o n a r i o s 
de r e p u e s t o c o n s e g u i d o s al d i v i d i r el e m b r i ó n , i m p l a n t a r u n o 
en el ú t e r o y m a n t e n e r el o t r o d o s o t r e s semanas en el 
l a b o r a t o r i o , c o n g e l á n d o l o más t a r d e para d i s p o n e r de t e j i d o s 
de r e p u e s t o pa ra r e p a r a r ó r g a n o s sin r e c h a z o del « h e r m a n o » 
g e m e l o , 

«En Bu rdeos , los méd i cos u t i l i za ron , en el m a y o r s e c r e t o , f e tos 
humanos i n tac tos , ex t r a í dos t o t a l m e n t e p o r cirugía. A p a r t i r de 
la h i s t e r o t o m í a , esos f e t o s humanos , (sic) t e m p o r a r i a m e n t e v ivos , 
f u e r o n f r agmen tados : los páncreas ex t ra ídos f u e r o n cu l t i vados en 
un m e d i o n u t r i t i v o ar t i f ic ia l , de m a n e r a de f a v o r e c e r la reanuda­
c ión de las act iv idades celu lares y hacerlas l legar al es tad io p r o ­
d u c t i v o de insul ina. En L y o n , los invest igadores sacaron el hígado 
a los fe tos . En o t r o s l a b o r a t o r i o s , los fe tos son decap i tados y sus 
cabezas s i rven para el es tud io de l m e t a b o l i s m o ce reb ra l de los 
g lúc idos. Se puede sabo rea r el a r t e de suger i r de P ie r re Jouannet , 
que aclara q u e es to n o se encara p o r p lacer ; c i e r t a m e n t e n o , en 
t o d o caso n o p o r el p lacer de los fe tos . Exist i r ía t a m b i é n , en G r a n 
Bretaña, un banco de te j i dos feta les al cual los méd i cos f ranceses 
harían encargos a fin de p r o c e d e r a los ensayos. Q u e n o se 
a s o m b r e de e n t e r a r s e q u e e m b r i o n e s fa l lec idos n a t u r a l m e n t e o 
c o m o consecuenc ia de a b o r t o s son ut i l i zados desde hace var ios 
años c o n fines comerc ia les . La cap tu ra , en la f r o n t e r a f rancosu iza , 
de un c a m i ó n f r i go r í f i co cargado de fe tos humanos r e v e l ó la ex is ­
tenc ia de un m e r c a d o de e m b r i o n e s . P roceden tes de la Eu ropa 
cen t ra l , estaban des t inados a la fab r i cac ión en Francia de p r o d u c ­
t o s de bel leza, vend idos a m u y e levados p rec ios , para el r e j uve ­
n e c i m i e n t o de la piel ¡Sin palabras!» I2. 

«... el c u l t i v o de e m b r i o n e s p e r m i t i r í a c o n f e c c i o n a r piezas sue l ­
tas , q u e se r v i r í an más t a r d e pa ra el t r a t a m i e n t o d e n i ños o 
a d u l t o s . E s p e c i a l m e n t e se está e s t u d i a n d o el a i s l a m i e n t o de las 
líneas m a t r i c e s para i n j e r t o s de m e d u l a ósea y d i s t i n t o s t e j i d o s . 

11 F Testar t , j , L'oeuf transparent 1986, ISBN 2-08-081 157-6, pp. 135-137. 
12 J. L. Brugues en Revue Thomiste, t. 88, n.0 I (1988), el au tor no habla de 
memor ia , cita las fuentes en notas 174 y 175, ci tado po r Basso. Nocer y morir 
con dignidad Bioética, Ed. Depalma, Buenos Ai res, 199! , pp. 295-296. 
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¡Si es v e r d a d q u e es tos i n j e r t o s p u e d e n r e s u l t a r m u y ú t i l es - d e 
h e c h o , ya se emp lean a p a r t i r de d o n a n t e s a d u l t o s v o l u n t a r i o s - , 
s ó l o se p u e d e n sacar m u e s t r a s de f e t o s ya m u y d e s a r r o l l a d o s , 
es d e c i r , q u e p o s e e n ya var ias semanas d e v i da i n t r a u t e r i ­
na!» I3. 

El negoc io del a b o r t o generaba var ios m i l l ones de dó la res anuales 
a la clínica abo r t i s t a d i r ig ida p o r el D o c t o r N a t h a n s o n , según sus 
p rop ias palabras. Habla t a m b i é n de la amenaza del c ien t i f i smo, de 
los c ient í f icos que cosechan par tes fetales de los n iños que son 
p r o d u c t o del a b o r t o y c o m e r c i a n c o n ellas: «Esto es un c o m e r c i o 
f l o r e c i e n t e en los Estados U n i d o s , es un i n t e r c a m b i o de par tes ; 
esos pedazos los c o m p r a n a las clínicas de a b o r t o s y los venden 
a las clínicas de invest igac ión» l4. 

Re fe r i do en c o n c r e t o a la Ley s o b r e Técn icas de R e p r o d u c c i ó n 
As is t ida , Panta león c i ta a R o b e r t s o n : « U n g r u p o de c iudadanos 
habrán de sent i rse m u y alegres c o n la p r o m u l g a c i ó n de la Ley 
35 /1988 : los méd i cos que ya par t i c ipan , o se p r o p o n e n par t i c ipa r 
en un f u t u r o , en ese gran negoc io , que t i ene la f o r t u n a de c o n t a r 
c o n una pub l ic idad g ra tu i t a en que se está c o n v i r t i e n d o p o r m o ­
m e n t o s la indus t r ia de la es ter i l idad.» Sigue el a u t o r a lud iendo al 
«abso lu to desp rec io a los d e r e c h o s fundamenta les de los f u t u r o s 
seres f r u t o de la técn icas de r e p r o d u c c i ó n asist ida, que han ga­
ran t i zado al m á x i m o el a n o n i m a t o de los donan tes de gametos , 
y p r e e m b r i o n e s , sos layando al más se r io r iesgo de d i sm inuc ión 
del f l u jo de mater ias p r imas necesarias para la buena marcha del 
negoc io» l5. 

E s t a d o d e o p i n i ó n 

¿Existe un es tado de o p i n i ó n su f i c i en temen te r e p r e s e n t a t i v o que 
co inc ide c o n los in tereses menc ionados? Si se da una c reenc ia 
general izada que está en esa línea, hay que pensar que sea f r u t o 
de una act iv idad propagandís t ica . La p ropaganda se estud ia c ien ­
t í f i camen te para l legar al su je to y cap ta r su v o l u n t a d . Resul tan 
s o r p r e n d e n t e s las e n o r m e s ci fras que i nv ie r ten las empresas en 
pub l ic idad; la especia l ización de qu ienes las d i r i gen ; lo d e p u r a d o 
de las técnicas.. . 

13 J. Lejeune, «Genética, ética y manipulaciones, en latría Buenos Aires, nn. 
176-177, 1986, p. 248... ci tado por Basso. Nocer y morir con dignidad Bioética. 
Ed. Depaima, Buenos Ai res, 1991, p. 297. 
14 Dr . Nathanson. Ponencia presentada al Congreso juventud ¿Creyente o Atea? 
IUVE, 2 ! y 22 de D ic iembre de 1987, Madr id. 
15 Pantaleón, Fernando, Contra la Ley sobre Técnicas de Reproducción Asistida, 
jueces para la Democracia, d ic iembre 1988 cita a Reberlson. S. Cal. L Rev 59, 
1986, p. 946. 
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En los m é t o d o s d i r ig idos a pe rsuad i r a los c o n s u m i d o r e s están 
imp l icados n o só lo e x p e r t o s en pub l ic idad, s ino soc ió logos y ps i ­
có logos que saben p r o v o c a r la adhes ión , unas veces consc ien te y 
o t r a s inconsc ien te , a sus p r o d u c t o s . Se apela a fac to res rac ionales, 
aunque los más e fec t ivos son de t i p o i r rac iona l , p o r q u e obedecen 
a mecan ismos b iops ico lóg icos . P re tenden c o m p e n s a r f r u s t r a c i o ­
nes o carencias del i nd i v iduo y apelan a d is t in tas instancias que 
i n te r f i e ren o suplen el d i scu rso rac iona l ( p o r e j emp lo , inc iensando 
el ego: «es cosa de hombres . . .» ) . 

La publ ic idad subl imina l adqu ie re ac tua lmen te e n o r m e s p r o p o r ­
c iones. En EE.UU. se han comerc ia l i zado casetes que con t i enen 
mensajes subl iminales en f o r m a de ó r d e n e s dir ig idas al su je to para 
que real ice de te rm inadas conduc tas o a d o p t e ac t i tudes favorab les 
al d e s a r r o l l o de su persona l idad : de jar de f umar , aumen ta r la 
conf ianza en sí m ismo. . . Las casetes t i enen impresa una música, 
p r e f e r e n t e m e n t e clásica. Los mensajes se han g rabado de tal f o r ­
ma que n o se pe rc iben en cond ic iones no rma les : só lo se o y e la 
música. Las palabras quedan t o t a l m e n t e ocu l tas p o r q u e se i m p r e ­
s ionan a f recuenc ias que n o son audib les a nivel consc ien te . La 
ven ta y comerc ia l i zac ión está p e r m i t i d a , es p e r f e c t a m e n t e legal. 

La p ropaganda t é c n i c a m e n t e d i r ig ida llega a p r o d u c i r cambios en 
las ins t i tuc iones , en los m o d o s de v ida, en las c o s t u m b r e s . P r o ­
voca c o n m o c i o n e s sociales, revo luc iones , d e r r o c a gob ie rnos . . . Es­
t e f e n ó m e n o se ve f a v o r e c i d o p o r la t endenc ia m i m é t i c a de los 
seres humanos . La p r o p e n s i ó n a i m i t a r faci l i ta que se acepten las 
consignas que ge rm inan en el m e d i o social . Los med ios de c o m u ­
n icac ión se f i l t ran en n u e s t r o s hogares, s o r p r e n d e n nues t ra más 
r e c ó n d i t a i n t im idad , en los m o m e n t o s en que el es tado men ta l 
se l ibera de la a le r ta del t r aba jo y adqu ie re la p lacidez del sosiego, 
sin bar re ras ni f i l t r os que p e r m i t a n d e p u r a r la i n f o r m a c i ó n . Por 
e l lo n o suelen pub l icarse las estadíst icas de los suic id ios, p o r q u e 
el e j e m p l o cunde e n t r e c i e r t o s sec to res de la pob lac ión . Lo mis­
m o sucede c o n los nuevos de l i tos ( incend ios p r o v o c a d o s en los 
buzones , c o n d u c t o r e s suicidas, e n v e n e n a m i e n t o de p r o d u c t o s de 
supermercado . . . ) 

¿Podemos estar seguros de n o es tar c o n t a m i n a d o s en m a y o r o 
m e n o r med ida p o r esa p o l u c i ó n que en ra rece el a i re que resp i ­
ramos? 

C o n s e c u e n c i a s d e l a f a l a c i a 

C o m o c o r o l a r i o a t o d o lo e x p u e s t o , p o d e m o s a f i rmar c o n Se­
r r a n o Ruiz C a l d e r ó n : « P o r razones f u n d a m e n t a l m e n t e de ut i l idad 
e c o n ó m i c a o po l í t ica se han jus t i f i cado ac tos c o n t r a r i o s a la d ig-
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nidad de la pe rsona humana m e d i a n t e el p r o c e d i m i e n t o de r e d u ­
c i r la de f in ic ión de pe rsona . Es d e c i r e x c l u y e n d o de la p r o t e c c i ó n 
ju r íd ica a un n ú m e r o m a y o r o m e n o r de seres humanos. . . Los 
da tos h i s tó r i cos son a esos e fec tos incuest ionab les . La desapare­
c ida esc lav i tud en Eu ropa se re imp lan ta en A m é r i c a negando la 
c o n d i c i ó n de pe rsona a los negros i m p o r t a d o s ; igua lmente se 
just i f ica n o ya la e x p l o t a c i ó n , s ino el e x t e r m i n i o de razas en te ras , 
a t r i buyéndo les la c o n d i c i ó n de s u b h o m b r e s c o m o suced ió en las 
p raderas de Estados U n i d o s . El sa l to f inal r ec i en te en nues t ra 
m e m o r i a en la h i s to r ia es la ap l icac ión de la ef icacia t ecno lóg i ca 
o escala de un c o n t i n e n t e para l ib rarse de los t a rados , los jud íos , 
la in te l igencia eslava, e t c . . » I6. 

Para ev i ta r estas s i tuac iones se unen los pueb los de la T i e r r a , se 
c o n s t i t u y e n o rgan i smos in te rnac iona les y se suscr iben t r a t a d o s y 
c o m p r o m i s o s supranac ionales. Las Dec la rac iones de D e r e c h o s 
H u m a n o s y las C o n s t i t u c i o n e s m o d e r n a s hacen suyos los p r i nc i ­
p ios é t i cos r e c o n o c i d o s un i ve rsa lmen te . En ellas se hace un pa­
negí r ico de la d ignidad humana que en nues t ra C o n s t i t u c i ó n se 
eleva a f u n d a m e n t o del o r d e n po l í t i co y de la paz social . Se 
p ropugnan c o m o va lo res s u p e r i o r e s del o r d e n a m i e n t o j u r í d i co la 
just ic ia, la l i be r tad y la igualdad (a r t í cu lo I ) . Se r e c o n o c e el d e r e ­
c h o a la v ida y a la in teg r idad física y m o r a l . El a r t í cu lo 10 pá r ra fo 
2 ° se r e m i t e en f o r m a exp resa a la Dec la rac ión Un iversa l de 
D e r e c h o s H u m a n o s y a los t r a t a d o s y acue rdos in te rnac iona les 
suscr i tos p o r España para i n t e r p r e t a r los d e r e c h o s fundamenta les 
y las l iber tades que la C o n s t i t u c i ó n r e c o n o c e . 

C o m o es sabido, a pesar de las Dec la rac iones so lemnes que p r o ­
tegen ios d e r e c h o s fundamenta les , és tos resu l tan v io lados de he­
c h o c o n gran f recuenc ia . As í , V in t i l a H o r i a a lude a «... Los c r í m e ­
nes p e r p e t r a d o s en el n o m b r e de la l i be r tad y de la igualdad en 
un ho locaus to tan universal y m u c h o más real que las Dec la ra ­
c iones» l7. 

La s i tuac ión es aho ra m u c h o más grave, pues son leyes c o m o las 
que se han c o m e n t a d o las que ins t i tuc iona l izan las v io lac iones . 
V o l v e m o s a las técn icas del Estado t o t a l i t a r i o , cuya ac t i t ud pos i ­
t iv is ta t u v o tan pavorosas consecuenc ias . C o m o d ice Recaséns 
Siches: «(...) el Estado t o t a l i t a r i o n o es só lo invenc ión de algunos 
grandes cr imina les , es además algo que ha p o d i d o p r o d u c i r s e p o r 

16 Serrano Ruiz-Calderón, 6;otecno/og/o y futuro del hombre: la respuesta Bioé­
tica, Eudema, Madr id 1992, p. 9 1 . 
17 Vinti la Heor ia, Los derechos humónos y la novela del siglo XX , Madr id 1991, 
p. 124. Ver Blazquez; Los derechos del hombre, Madr id, 1980, p. 3; Duchacek, 
Derechos y libertades en el mundo actual ( t rad. de O . Monserrat ) , Madr id , 1976, 
p. 15; N iño , £í/co y derechos humónos (Ed. Raidos, 1984, p. 13); Bobbio, «Pre­
sente y porveni r de los derechos humanos». Anuario de Derechos humanos, 
198! , p. 9. 
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v i r t u d de haber a r r u i n a d o f r i vo la e i r r esponsab lemen te la a x i o l o -
gía po l í t ica y ju r íd ica» . 

La salud o c u p a un o r d e n j e r á r q u i c o s u p e r i o r al q u e se s u b o r ­
d ina la v ida h u m a n a , hasta el p u n t o de q u e se sacr i f i can v idas 
de e m b r i o n e s , f e t o s y r e c i é n nac idos para m e j o r a r la sa lud. «La 
d e s t r u c c i ó n de la v i da c a r e n t e de v a l o r f ue un p o s t u l a d o de ­
f e n d i d o p r i m e r o p o r N i e t z s c h e y luego p o r A . H o c h e y K. 
B ind ing ; su ap l i cac ión s i s temá t i ca y p r o g r a m a d a fue pensada 
p o r A . G u e t t . A r t h u r G u e t t e r a d i r e c t o r de l D e p a r t a m e n t o 
N a c i o n a l de H ig i ene de l r é g i m e n h i t l e r i a n o . F. A . W e r t h a m , en 
su o b r a A sign for Cain l8, d e s c r i b e las consecuenc ias de la Ley 
para la p r e v e n c i ó n d e las e n f e r m e d a d e s h e r e d i t a r i a s , d i c tada 
p o r el naz i smo en 1993. A s í c o m e n z a r o n los h o r r o r e s d e t o d o 
t i p o . La eutanas ia n o f u e ap l icada a los e n f e r m o s t e r m i n a l e s o 
su je tos a g randes s u f r i m i e n t o s , s i no t a m b i é n a los d iscapac i ta ­
d o s y anc ianos. . . ese u t i l i t a r i s m o en el m o d o de j uzga r la v ida 
h u m a n a h i zo m u c h o s d i sc ípu los pese a las m ú l t i p l e s c o n d e n a ­
c i ones de q u e fue o b j e t o . . . » I9. 

D e a c u e r d o c o n Robles , «(...) cuando d e t e r m i n a d o s co lec t i vos 
ex igen c o m o de rechos humanos asp i rac iones o deseos n o jus t i ­
f icables desde el p u n t o de v is ta m o r a l , están u t i l i zando palabras 
dotadas de p res t ig io s i m b ó l i c o para de fende r lo que n o son s ino 
sus m e r o s in te reses» 20. A c e p t a r q u e son c r i t e r i o s mora les , c o n ­
t i núa este a u t o r , « imp l i ca c o n e c t a r los d e r e c h o s c o n un s is tema 
de va lo res , c o n un s is tema ax io l óg i co de ca rác te r genera l» . Se 
i m p o n e ser c o h e r e n t e c o n los va lo res . 

C o n c l u s i ó n 

Las Dec la rac iones de D e r e c h o s H u m a n o s y las C o n s t i t u c i o n e s 
m o d e r n a s se f undamen tan en va lo res é t i cos t rascenden tes . Sin 
e m b a r g o , las leyes que acabamos de c o m e n t a r n o respe tan la 
d ignidad de la pe rsona humana ni sus d e r e c h o s fundamenta les . 

En n u e s t r o o r d e n a m i e n t o j u r í d i co se da una r u p t u r a , una d isocia­
c i ón , una falacia legislativa; pues a pesar de que en nues t ra C o n s -

18 Earner Paperback Library Nueva Y o r k 1969, describe las consecuencias de 
la Ley para la prevención de las enfermedades hereditarias, dictada po r el nazismo 
en 1933. Así comenzaron los ho r ro res de t o d o t ipo . La eutanasia no fue 
aplicada a ios enfermos terminales o sujetos a grandes sufr imientos, sino 
también a los discapacitados y ancianos... ese ut i l i tar ismo en el m o d o de juzgar 
la vida humana hizo muchos discípulos pese a las múlt iples condenaciones de 
que fue objeto...». 
19 Basso, Nocer y morir con dignidad, Depalma, Buenos Ai res, 199! , p. 242. 
20 Robles, G., Los derechos fundamentales y la ética en la sociedad actual, Civitas, 
Madrid 1992, p. 26 y ss. 
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t i t u c i ó n ex is ten a r t í cu los c o m o el 10 y el 15, que p r o c l a m a n la 
d ignidad de la pe rsona y los de rechos que le son i nhe ren tes , el 
d e r e c h o a la v ida y a la in tegr idad física y mora l . . . están v igentes 
leyes c o m o las que se han denunc iado . 

D i cha falacia se mani f iesta t a m b i é n cuando a pesar de que se ha 
ra t i f i cado la Convención sobre los Derechos del N iño - a d o p t a d a p o r 
la Asamb lea G e n e r a l de las Nac iones Unidas el 20-1 1-1989- , en 
la que se reconocen los derechos del niño y se declara su interés 
superior a cualquier otro, en la misma legislatura se han aprobado 
leyes como las citadas. 

O s o m o s v íc t imas de una falacia que n o ha p e r m i t i d o que nos 
p e r c a t e m o s de la t rascendenc ia de esas leyes o se ha p e r d i d o el 
sen t i do de los va lo res , la raíz de la mo ra l i dad , la p e r c e p c i ó n de 
la esencia de lo h u m a n o . Lo c i e r t o es que se ha p r o d u c i d o una 
invers ión de va lo res . U n nuevo es ta tu to , la salud, se ha i m p u e s t o , 
e n t r e salvas democ rá t i cas , a los de rechos fundamenta les . El de ­
r e c h o a la v ida ha q u e d a d o s u b o r d i n a d o a la salud y só lo qu ien 
goce de buena salud puede ser t i t u l a r e fec t i vo del d e r e c h o a la 
v ida. La C ienc ia t a m b i é n ha pasado a o c u p a r un lugar j e rá rqu i ca ­
m e n t e supe r i o r . El deseo de los padres y el i n te rés del d o n a n t e 
a n ó n i m o se a n t e p o n e n al i n te rés del h i jo . 

En la Reso luc ión n.0 3 de la C o n f e r e n c i a de M i n i s t r o s ce lebrada 
en V iena en 1985 s o b r e d e r e c h o s del h o m b r e , se p id ió que el 
C o n s e j o de Eu ropa fue ra el p u n t o de convergenc ia en m a t e r i a de 
b iomed ic ina . Po r enca rgo del C o m i t é de M in i s t ros , el C D B I a d ­
qu ie re el e s t a t u t o de C o m i t é r e c t o r en ma te r i a B ioét ica . Se p r e ­
t e n d e a r m o n i z a r la legislación de los Estados m i e m b r o s . 

En 1991, la R e c o m e n d a c i ó n 1160 aconseja la redacc ión de una 
C o n v e n c i ó n de B ioé t ica de alcance e u r o p e o . La rev is ta Forum del 
C o n s e j o de Eu ropa - f e b r e r o 1 9 9 3 - r e p r o d u c e unas a f i rmac iones 
de M a r c e l o Palacios, r e p r e s e n t a n t e de la Asamb lea Par lamentar ia 
en el C D B I , d i p u t a d o social ista español y p res iden te de la Subco­
mis ión para la Famil ia, la Salud y la B ioét ica. 

Palacios es t ima necesar io es tab lecer unas reglas del j uego c u y o 
o b j e t i v o sea: 

- Garan t i za r la p r o t e c c i ó n del i nd i v iduo y de la soc iedad. 

D is ipar los t e m o r e s y ma len tend idos a fin de que los c ient í f icos 
puedan c o n t i n u a r su t r aba jo en un a m b i e n t e a p r o p i a d o y, a ser 
posib le, en un m a r c o legal. 
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- Establecer n o r m a s c o n t r a la u t i l i zac ión abusiva de la C ienc ia y 
de la Tecno log ía , y p rese rva r la d ignidad humana y la in tegr idad 
física y ps ico lóg ica. 

- A r m o n i z a r los d e r e c h o s indiv iduales y sociales c o n la l iber tad 
de la C ienc ia , a f in de i m p e d i r que sufra b loqueos a r b i t r a r i o s . 

C r e o que cua lqu ie r mo ra l i s t a o c iudadano de buena v o l u n t a d , y 
aun la p r o p i a Iglesia Ca tó l i ca , suscr ib i r ían es tos p r inc ip ios sin n i n ­
guna reserva . ¿Se respe ta rá lo que an tecede en el a r t i cu l ado de 
la C o n v e n c i ó n que se va a redac ta r , o se c o m e t e r á o t r a vez una 
falacia legislativa? 
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EL DERECHO A LA CONFIDENCIALIDAD: 
USO DE LA INFORMACION GENETICA 

Paula Kokkonen 

D i r e c t o r a Gene ra l de l C o m i t é Nac iona l de A s u n t o s 
Méd ico-Jur íd icos , He ls ink i . Finlandia. 

O b s e r v a c i o n e s p r e l i m i n a r e s 

Si n o m e equ i voco , se m e ha p e d i d o que asista a este e n c u e n t r o 
p o r haber s ido p res iden te del C A H B I , C o m i t é s o b r e B ioét ica del 
C o n s e j o de Europa, p o s t e r i o r m e n t e l lamado C D B I , C o m i t é Per­
m a n e n t e s o b r e B ioét ica. 

E l t r a b a j o d e l C A H B I 

Se ha d e f i n i d o «el o b j e t i v o p r i n c i p a l » de l t r a b a j o del C A H B I 
c o m o el de « l l ena r las lagunas ju r íd i cas y po l í t i cas que puedan 
d e r i v a r s e de l r á p i d o d e s a r r o l l o de las c ienc ias b i o m é d i c a s » . Se 
c o n s i d e r a q u e la fa l ta d e una a c t u a c i ó n c o m ú n p o r p a r t e de 
los Estados m i e m b r o s p o d r í a t e n e r c o m o r e s u l t a d o u n vac ío 
legal c o n t o d o s los r iesgos i n h e r e n t e s al m i s m o . Po r t a n t o , el 
C A H B I ha e s t a d o e l a b o r a n d o y p u b l i c a n d o i n f o r m e s y e s t u d i o s , 
o r g a n i z a n d o r e u n i o n e s , e n c u e n t r o s y s i m p o s i o s a la vez q u e 

Moderadora. 
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as i s t i endo a r e u n i o n e s i m p o r t a n t e s d i r e c t a m e n t e o m e d i a n t e 
r e p r e s e n t a n t e s . 

El C A H B I t a m b i é n ha p r e p a r a d o r e c o m e n d a c i o n e s y el C D B ! está 
t r aba jando en un C o n v e n i o d i r i g i do a p r o t e g e r los D e r e c h o s H u ­
manos en lo que se re f i e re a la ap l icac ión de la b i omed i c i na y la 
b io tecno log ía humana. 

H a de m e n c i o n a r s e as im ismo que, c u a n d o t o d o s los Estados 
m i e m b r o s del C o n s e j o de Europa (26 cuando se redac ta esta 
comun i cac i ón ) aceptan una R e c o m e n d a c i ó n del C o m i t é de Min is ­
t r o s , deben adaptar su legislación a la misma, a m e n o s que hayan 
f o r m u l a d o alguna reserva . 

A l hablar del d e r e c h o a la conf idenc ia l idad y del uso de la i n fo r ­
mac ión genét ica m e c e n t r a r é en t r e s Recomendac iones del C o n ­
sejo de Eu ropa ': 

1. D e t e c c i ó n y p ruebas genét icas prenata les, Rec. R 90 (13) , 

2. D e t e c c i ó n y pruebas genét icas c o n f ines de asistencia sanita­
r ia, Rec. R 92 (3) y 

3. El uso de las p ruebas de A D N el á m b i t o de la jus t ic ia penal , 
Rec. R 92 ( I ) . 

R e c o m e n d a c i ó n R 9 0 ( 1 3 ) 

En los p r inc ip ios I 1-13 de la Rec. R 9 0 (13) se t r a t a d i r e c t a m e n t e 
la conf idenc ia l idad y el uso de la i n f o r m a c i ó n genét ica. El t e n o r 
del Pr inc ip io I I es el s igu iente: «En la de tecc i ón genét ica p rena ta l , 
el d iagnós t i co gené t i co prenata l o el aseso ram ien to gené t i co aso­
c iado ún i camen te pueden recogerse , p rocesarse y a lmacenarse 
da tos persona les c o n f ines de asistencia sanitar ia, d iagnós t i co y 
p r e v e n c i ó n de en fe rmedades , e invest igación e s t r e c h a m e n t e re la­
c ionada c o n la asistencia sani tar ia. La recog ida , p r o c e s a m i e n t o y 
a lmacenam ien to de d ichos da tos deberá real izarse c o n a r reg lo a 
lo p r e v e n i d o en el C o n v e n i o para la p r o t e c c i ó n de las personas 
c o n r e s p e c t o al t r a t a m i e n t o a u t o m a t i z a d o de da tos de ca rác te r 
persona l y la R e c o m e n d a c i ó n N.0 R (81) I del C o m i t é de Min is ­
t r o s , s o b r e la regu lac ión de los bancos de da tos m é d i c o s a u t o ­
mat izados.» 

1 N o existe t raducción oficial al español de las Recomendaciones del Consejo 
de Europa. 
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En los Pr inc ip ios 12 y 13 se a f i rma que cua lqu ie r i n f o r m a c i ó n de 
ca rác te r pe rsona l debe m a n t e n e r s e conf idenc ia l y que el d e r e c h o 
de acceso a los da tos persona les «só lo debe c o n c e d e r s e al i n te ­
resado en la f o r m a n o r m a l que r e q u i e r e n los da tos san i tar ios 
personales de a c u e r d o c o n la legislación y práctica nacionales. Los 
da tos gené t i cos que se re f i e ren a un m i e m b r o de la pare ja n o 
deber ían c o m u n i c a r s e al o t r o sin el c o n s e n t i m i e n t o l i b re e i n fo r ­
m a d o del p r i m e r o » . 

En el p r e á m b u l o se a f i rma que los da tos gené t i cos son especia l ­
m e n t e de l icados y que debe garant izarse su conf idenc ia l idad . Así , 
la recog ida y a lmacenam ien to deber ía estar l im i tada a usos m é d i ­
cos y real izarse bajo c o n t r o l . La R e c o m e n d c i ó n prohibe las pruebas 
con meros fines de investigación. 

R e c o m e n d a c i ó n R 9 2 (3 ) 

En la R e c o m e n d a c i ó n re la t iva a las pruebas genét icas y a la de ­
t e c c i ó n c o n f ines de asistencia sani tar ia se subraya que n o debe 
hacerse que las p res tac iones dependan del s o m e t i m i e n t o a p r u e ­
bas o la d e t e c c i ó n genét ica y, de es te m o d o , p r o t e g e al i nd i v iduo 
c o n t r a posib les pe t i c iones de t e r c e r o s relat ivas a la i n f o r m a c i ó n 
conf idenc ia l (Pr inc ip ios 6 y 7) . 

La t e r c e r a pa r t e de la R e c o m e n d a c i ó n se t i t u l a « P r o t e c c i ó n de 
da tos y s e c r e t o p ro fes iona l» . 

En lo que respec ta a la p r o t e c c i ó n de da tos , se hace r e m i s i ó n a 
los p r inc ip ios fundamenta les de p r o t e c c i ó n de da tos y segur idad 
de da tos es tab lec idos en el C o n v e n i o N.0 108, de 28 de e n e r o 
de 1 9 8 ! , «y las Recomendac iones pe r t i nen tes del C o m i t é de M i ­
n is t ros en este á m b i t o » . Esto se re f i e re t a n t o a la recog ida y 
a lmacenam ien to de sustancias y mues t ras c o m o al t r a t a m i e n t o 
a u t o m a t i z a d o de la i n f o r m a c i ó n der ivada de los m i smos . Estas 
act iv idades están pe rm i t i das con f ines de asistencia sani tar ia, d iag­
nós t i co y p r e v e n c i ó n de en fe rmedades , así c o m o para la investi­
gación estrechamente relacionada con dichos fines. 

En el apa r t ado b) del Pr inc ip io 8 se d ice: «Pod rán a lmacenarse 
da tos gené t i cos n o m i n a t i v o s c o m o pa r te de los h is tor ia les c l ín i ­
cos, así c o m o en reg i s t ros re lac ionados c o n la e n f e r m e d a d o las 
pruebas. El es tab lec im ien to y m a n t e n i m i e n t o de d ichos reg i s t ros 
debe ser objeto de legislación nacional. 

En el p r i nc i p i o 9 se ex ige una conf idenc ia l idad es t r i c ta y una 
legislación nacional dirigida a la prevención de usos indebidos de la 
información genética. 
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En el segundo apa r t ado de este p r i nc i p i o se d ice : «Sin e m b a r g o , 
en caso de un r iesgo gené t i co grave para o t r o s miembros de la 
famil ia, d e b e r á cons ide ra rse , de a c u e r d o c o n la legislación nacional 
y las n o r m a s deon to lóg i cas , i n f o r m a r a los miembros de la famil ia 
s o b r e cues t iones p e r t i n e n t e s para su salud o la de sus f u t u r o s 
h i jos.» 

En el p r e á m b u l o se mani f ies ta que, en el supues to de un r iesgo 
grave para un pa r ien te ce r cano , la legislación nacional pod r ía a u ­
t o r i z a r algunas excepc iones . 

C o m o n o r m a genera l , los da tos gené t i cos deber ían m a n t e n e r s e 
separados de o t r o s da tos persona les . 

En el p r i nc i p i o I I se a b o r d a n los hallazgos inesperados. C o m o 
e j e m p l o se m e n c i o n a la i n f o r m a c i ó n f o r t u i t a s o b r e el l inaje gené­
t i c o del i n te resado . C o m o p r i nc i p i o f undamen ta l , es tos hallazgos 
só lo deber ían c o m u n i c a r s e a la pe rsona si t u v i e ran i m p o r t a n c i a 
cl ínica d i r ec ta para la pe rsona o su fami l ia. 

«La c o m u n i c a c i ó n de hallazgos inesperados a los m i e m b r o s de la 
faml ia de la pe rsona es tud iada só lo debe ser au to r i zada p o r la 
legislación nacional en el supues to de que la persona sometida a la 
prueba se niegue expresamente a que se comunique la información, 
aún en el caso de que la vida de los miembros de su famil ia corra 
peligro.» 

En c u a n t o a la invest igac ión, la n o r m a pr inc ipa l es que la recog ida 
de da tos y mues t ras y su uso r e q u i e r e la au to r i zac i ón de la 
pe rsona in teresada, y los da tos deber ían queda r en el a n o n i m a t o 
y están p r o t e g i d o s p o r el s e c r e t o p ro fes iona l . 

R e c o m e n d a c i ó n R 9 2 ( I ) 

La R e c o m e n d a c i ó n re la t iva al uso de las p ruebas de A D N c o n 
f ines de just ic ia penal se re f i e re a la « recog ida de resu l tados del 
análisis de A D N c o n f ines de iden t i f i cac ión de un sospechoso o 
cua lqu ie r o t r a p e r s o n a d e n t r o del m a r c o de la invest igac ión y el 
p r o c e s a m i e n t o p o r de l i t os penales». 

En el P r inc ip io 3 ( « U s o de mues t ras y de la i n f o r m a c i ó n der ivada 
de el las»), se p r e s u p o n e c o m o n o r m a pr inc ipa l que las mues t ras 
recog idas c o n f ines de just ic ia penal no se ut i l izarán para n ingún 
o t r o f in . N o obs tan te , la p e r s o n a de qu ien se hayan r e c o g i d o las 
mues t ras p o d r á c o n o c e r la i n f o r m a c i ó n que con tengan , si así lo 
desea. 
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Por o t r a pa r te , las «mues t ras recogidas de personas vivas para 
análisis de A D N c o n f ines méd i cos , así c o m o la i n f o r m a c i ó n de­
r ivada de dichas mues t ras , n o p o d r á ser ut i l izada con f ines de 
invest igac ión y p r o c e s a m i e n t o p o r de l i tos penales a m e n o s que 
e l lo sea en c i rcunstanc ias establecidas e x p r e s a m e n t e en la legisla­
ción nacional». 

El uso de mues t ras de A D N c o n fines estadíst icos y de invest i ­
gac ión es aceptable s i e m p r e que n o se pueda aver iguar la i den t i ­
dad del i nd iv iduo . 

Los anál isis de A D N s ó l o d e b e r á n e f e c t u a r s e en l a b o r a t o r i o s 
e i n s t i t u c i o n e s ac red i t adas y superv isadas de f o r m a regu la r q u e , 
e n t r e o t r a s cosas, puedan ga ran t i za r la segu r i dad adecuada de 
las ins ta lac iones y de las sustanc ias ba jo i nves t i gac ión , y c u e n ­
t e n c o n las med idas d e segur idad su f i c ien tes para ga ran t i za r la 
c o n f i d e n c i a l i d a d a b s o l u t a r e s p e c t o de la i d e n t i f i c a c i ó n de la 
p e r s o n a a la q u e se r e f i e r a n los r e s u l t a d o s de l anál isis de A D N 
( P r i n c i p i o 6 ) . 

Bajo el epígrafe de p r o t e c c i ó n de da tos se hace r e m i s i ó n al C o n ­
v e n i o y R e c o m e n d a c i o n e s a n t e r i o r e s del C o n s e j o d e Europa 
(Pr inc ip io 7) . 

En el Pr inc ip io 8 ( « A l m a c e n a m i e n t o de mues t ras y da tos») , se 
cuen ta c o n que las mues t ras de A D N n o se gua rden una vez se 
haya d i c tado reso luc ión def in i t iva en el p r o c e s o para el que hayan 
s ido ut i l izadas, a m e n o s que sea necesar io para f ines d i r e c t a m e n t e 
re lac ionados c o n aquel los para los que f u e r o n recog idos . 

T a m b i é n se p r e s u p o n e que se t o m a r á n medidas para garant izar 
que los resu l tados de los análisis de A D N y la i n f o r m a c i ó n d e r i ­
vada de el los se b o r r e cuando ya n o sea necesar ia su conserva ­
c ión . 

D e nuevo hay excepc iones a estas n o r m a s pr inc ipales. Bás icamen­
t e , se re f i e ren a las invest igaciones penales re lac ionadas c o n la 
c o m i s i ó n de de l i tos graves. Inc luso en estos casos, la legislación 
nacional debe rá de f in i r es t r i c tos p e r í o d o s de a lmacenamien to . 

C o n c l u s i o n e s 

Las personas t i enen m i e d o , leg í t imo o no , de que las muest ras 
recogidas para el análisis de A D N puedan ut i l izarse c o n f ines 
d i fe ren tes de aquel los para los que f u e r o n recogidas. Es, p o r lo 
t a n t o , i m p o r t a n t e que se establezcan n o r m a s que m i t i guen el 
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t e m o r a que haya un uso i l íc i to de las mues t ras y de la i n f o r m a ­
c ión que se ob tenga de ellas. 

C o m o se puede v e r p o r el t e x t o a n t e r i o r , muchas dec is iones m u y 
i m p o r t a n t e s se han de jado en monos de la legislación nacional, yz 
que el C o m i t é , C A H B I (después C D B I ) , n o p u d o e n c o n t r a r s o ­
luc iones aprop iadas o un consenso . Los debates en el C o m i t é han 
ind icado q u e inc luso los p r inc ip ios que o b t u v i e r o n un a c u e r d o 
unán ime y están f o r m u l a d o s en las Recomendac iones , pueden , en 
nuest ras soc iedades eu ropeas plural is tas, ser i n t e r p r e t a d o s y m a ­
ter ia l i zados de m o d o d i s t i n to . 

H e a d v e r t i d o que la gen te que v ive en o t r o s con t i nen tes m u y a 
m e n u d o habla de Europa c o m o de una sola en t idad . Lo ún i co que 
es ev iden te c u a n d o se par t i c ipa en el t r a b a j o del C o n s e j o de 
Europa es que en Eu ropa abundan las t rad i c iones , cu l tu ras y es­
cuelas de p e n s a m i e n t o d i fe ren tes . 

P a r a d o j a 

D a m o s a la i n t im idad una gran i m p o r t a n c i a a la vez que , med ian te 
la genét ica, r e c o n o c e m o s que n o s o m o s tan independ ien tes y que 
poseemos mucha i n f o r m a c i ó n unos de o t r o s a t ravés de nues t ros 
genes. 

De lege ferenda: analogía: los abogados e laboran genealogías en 
asuntos he red i t a r i os . ¿Sería pos ib le aceptar el p r i nc i p i o de que los 
m ismos fami l iares que pueden h e r e d a r n o s puedan as im ismo , sin 
n u e s t r o p e r m i s o , o b t e n e r i n f o r m a c i ó n genét ica re la t iva a nues t ra 
pe rsona si se necesi tase u r g e n t e m e n t e para salvar la v ida de a l ­
gu ien o para p r e v e n i r una e n f e r m e d a d grave? ¿Deber íamos t e n e r 
la pos ib i l idad, c o n causa just i f icada, de separar a alguien de la 
cadena de la i n fo rmac ión? 

B i b l i o g r a f í a 

C a h b l ( 8 9 ) 13 R e s t r i c t e d , S t rasbourg , 12 d ic iembre 1989, Meet ing R e -
p o r t ( lO th meet ing) R e c o m m e n d a t i o n N.0 R (90) 13, Prenatal G e n e t i c 
Screen ing , Prenata l G e n e t i c D iagnosis and A s s o c i a t e d G e n e t i c C o u n -
seling, 

C a h b i ( 9 1 ) 17 , A d d e n d u m I, R e v i s e d , S t rasbourg , 17 d i c i e m b r e 1991, 
Final Act iv i ty R e p o r t , Dra f t R e c o m m e n d a t i o n o n G e n e t i c T e s t i n g and 
Screen ing fo r Hea l th C a r e P u r p o s e s , 
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Bl.) 





EL SECRETO MEDICO, EL DERECHO A LA 
INTIMIDAD Y LA INFORMACION GENETICA 

José Elizalde 

Jefe de la U n i d a d XII .E.5 en la C o m i s i ó n Europea ( A s p e c t o s 
é t icos y j u r íd i cos de las ciencias de la v ida) , Bruselas. Bélgica. 

¿Son r e a l m e n t e t a n « e s p e c í a l e s » las c u e s t i o n e s d e 
g e n é t i c a h u m a n a ? 

D e s d e 1992, el p r o g r a m a de invest igac ión de las C o m u n i d a d e s 
Europeas s o b r e Anál is is del G e n o m a H u m a n o , que d u r a n t e su 
fase p i l o t o ( 1 9 9 0 - 1 9 9 1 ) había s ido un p r o g r a m a especí f ico i nde ­
pend ien te , se ha i n teg rado p l e n a m e n t e en el p r o g r a m a de inves­
t igac ión genera l s o b r e B iomed ic ina y Salud ( d e n o m i n a d o usual-
m e n t e B I O M E D ) : el g e n o m a h u m a n o es a h o r a só lo un área es­
pecíf ica de B I O M E D (aunque c o n más del 2 0 % del p resupues to 
t o t a l ) . 

Este c a m b i o o rgan iza t i vo ha t e n i d o dos i m p o r t a n t e s c o n s e c u e n ­
cias: en p r i m e r lugar, el P r o y e c t o G e n o m a H u m a n o es ya una 
pa r te n o r m a l d e la invest igac ión b ioméd i ca en la C E en segundo 

* Ponente. 
1 De hecho, la principal oposic ión a la propuesta inicial de la Comis ión en 
algunos sectores del Parlamento Europeo se vo lcó hacia la intención de o r ien ­
tar las investigaciones hacia una medicina preventiva. Mi rando al fu tu ro , es 
probable que en los nuevos programas específicos sobre la Ciencia de la Vida 
que la Comis ión va a p roponer durante 1994, se integre una área general 
sobre «Genomas» (el plural es impor tan te) en el programa de investigación 
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lugar, los aspectos é t i cos , sociales y j u r íd i cos del Anál is is del 
G e n o m a H u m a n o son ya t a m b i é n p a r t e del área genera l e i m p o r ­
t an te que t r a t a de la Etica B ioméd i ca (que rec ib ió casi un 4 % del 
p resupues to del p r o g r a m a B I O M E D ) . 

Estos camb ios en la ges t i ón imp l ican p r o b a b l e m e n t e que , a t ravés 
de un largo (y aún inacabado) deba te púb l i co , las instancias po l í ­
t icas de la C E están l legando a la conc lus ión de que, después de 
t o d o , la información genética no es tan diferente de otras formas de 
información médica. Esta fue s o b r e t o d o la conc lus ión del I n f o r m e 
ESLA que la C o m i s i ó n t r a n s m i t i ó en 1992 al Pa r l amen to E u r o p e o 
y al C o n s e j o de M in i s t r os 2: «El P rog rama Anál is is de l G e n o m a 
H u m a n o de la C C E n o p lantea per se cues t iones éticas o sociales 
f u n d a m e n t a l m e n t e nuevas.» 

C r e o que o t r o s par t i c ipan tes han e x p r e s a d o ya púb l i camen te esta 
m isma o p i n i ó n : quizás h e m o s es tado exage rando en c u a n t o a las 
cues t iones ét icas, sociales y jur íd icas del P r o y e c t o G e n o m a H u ­
m a n o 3. Esta ha s ido p r o b a b l e m e n t e el área de las ciencias de la 
v ida más ab ie r ta al e x a m e n é t i c o en la H i s to r i a . Pe ro lo que hace 
el G e n o m a H u m a n o es amp l ia r p r o b l e m a s que ya estaban ahí, más 
que p lan tear p r o b l e m a s nuevos. Qu i zás ha l legado el m o m e n t o de 
c o n c e n t r a r s e en d ispos ic iones jur íd icas posi t ivas y pragmát icas. 

Las esperanzas cientí f icas y tecno lóg icas que se han pues to en el 
P r o y e c t o del G e n o m a emp iezan a real izarse, inc luso de m o d o 
ace le rado , c o m o se e x p u s o en la sesión de esta mañana. Siguen 
ex i s t i endo ampl ias lagunas e n t r e la i n f o r m a c i ó n y el c o n o c i m i e n t o 
real de esa i n f o r m a c i ó n , así c o m o e n t r e las pos ib i l idades de diag­
n ó s t i c o y las de te rap ia efect iva, p e r o una evaluac ión y un análisis 
cos te /bene f i c io de los f o n d o s púb l i cos i nve r t i dos resu l ta rán cada 

básica en biotecnología, mientras que el Genoma Humano sigue integrado en 
el programa b iomédico y de sanidad. Pero este posible cambio refleja también 
otras preocupaciones de estrategia y de gestión que no podemos t ra tar aquí. 
Para el programa Biomed en curso, vid. la Decisión del Consejo de 9 de 
sept iembre de 1991, en D O L 267, 24 -9 -91 , p. 25. 
2 G r u p o de trabajo sobre los Aspectos, Eticos, Sociales y jur íd icos (ESLA = 
Ethical, Social and Legal Aspects) del Análisis del Genoma Humano: Final 
Report Se preveía para mayo del 93 en Lisboa una reunión ministerial con 
ob je to de t rans formar las recomendaciones del In forme en Conclusiones del 
Consejo, pero ha sido aplazada pos te r io rmente . Algunas de las recomenda­
ciones del In forme sobre los aspectos jurídicos de las futuras aplicaciones de 
los resultados de las investigaciones, a saber, los derechos de propiedad 
intelectual e industrial, el uso de la in formación genética para el empleo, p o r 
las compañías de seguros, o a efectos judiciales, se discutirán en o t r o s paneles, 
así que no los voy a comentar aquí. 
3 Este era también un hilo conduc to r de las Actas de la Conferencia que tuvo 
lugar en Hous ton , Texas, 7 a 9 de marzo de 1991 (vid. Mark A . Rothstein, 
compi lador , Legal and Ethical Issues raised by Human Ganóme Project, Health 
Law and Policy Inst i tute, Univ. of Hous ton , Texas, 1991, sobre t o d o A. Ca-
p ron . Legal Challenges o f the Ganóme Project, pp. 69 y ss.). 
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vez más pos i t i vos según los invest igadores b i o m é d i c o s vayan s ien­
d o g radua lmen te capaces de c o m p r e n d e r gené t i camen te el cán­
cer , las en fe rmedades del c o r a z ó n , la d iabetes, las en fe rmedades 
menta les y los de fec tos congén i tos , así c o m o en la med ida en que 
la te rap ia génica l legue a no rma l i za rse en la prác t ica méd ica del 
mañana. 

Sin e m b a r g o , el en tus iasmo del púb l i co p o r lo que pueda t r a e r el 
n u e v o c o n o c i m i e n t o gené t i co resu l ta aún t e m p l a d o p o r el m i e d o 
acerca de c ó m o pueda ut i l izarse. Pues b ien, m i tesis en esta 
ponenc ia es que p r o b a b l e m e n t e el m e j o r m o d o de ev i ta r una 
ut i l i zac ión abusiva de la i n f o r m a c i ó n genét ica sea la p r o t e c c i ó n 
del d e r e c h o a la i n t im idad . 

E l c o n f l i c t o e n t r e e l d e r e c h o a la i n t i m i d a d 
y los l í m i t e s d e l s e c r e t o m é d i c o . 

D e s d e una perspec t i va eu ropea , d e b i é r a m o s pues c o m e n z a r c i ­
t a n d o el a r t í cu lo 8 del C o n v e n i o E u r o p e o de D e r e c h o s H u m a n o s 
de 1950 (cuyo p r e c e d e n t e es el a r t í cu lo 12 de la Dec la rac ión 
Un iversa ! de 1948): 

- «Se r e c o n o c e el d e r e c h o a la in t im idad persona l y fami l iar y al 
s e c r e t o de las comun icac iones . 

- N inguna a u t o r i d a d públ ica l im i ta rá el e je rc ic io de este d e r e c h o 
salvo p o r ley, en c o n f o r m i d a d c o n los f u n d a m e n t o s de una 
soc iedad d e m o c r á t i c a , y p o r razones de segur idad nac ional , de 
o r d e n púb l i co o de b ienestar e c o n ó m i c o del país, de p r o t e c c i ó n 
de los de rechos y l iber tades de los demás» (ve rs ión del a u t o r ; 
só lo los or ig ina les f rancés e inglés son au tén t i cos ) . 

En este núc leo ha l lamos c o n c e n t r a d o s t o d o s los e l e m e n t o s esen­
ciales de este d e r e c h o fundamenta l r e c o n o c i d o p o r las c o n s t i t u ­
c iones y leyes de los Estados e u r o p e o s d e m o c r á t i c o s y p o r c o n ­
s iguiente t a m b i é n p o r el D e r e c h o c o m u n i t a r i o . 

Po r una par te , la soc iedad debe garant izar el r espe to a la i n t i m i ­
dad, en cuan to c o n d i c i ó n esencial para el d e s a r r o l l o del i nd i v iduo . 
Po r o t r a par te , el p r o p i o C o n v e n i o e n u m e r a una ser ie de l im i ta ­
c iones, de m o d o que la i n t im idad n o es un d e r e c h o abso lu to , s ino 
re la t i vo . C o n c r e t a m e n t e se m e n c i o n a la p r o t e c c i ó n d e la salud: 
de hecho , los d e r e c h o s de muchas o t r a s personas - m i e m b r o s de 
la fami l ia, c o m p a ñ e r o s de t r aba jo , o el púb l i co en g e n e r a l - p o ­
dr ían e n t r a r en c o n f l i c t o c o n el d e r e c h o del i nd i v iduo a la i n t i m i ­
dad. Y en la práct ica, m u c h o s pro fes iona les de la med ic ina c o n ­
s ideran el s e c r e t o m é d i c o c o m o un « m i t o r o m á n t i c o » más, y e l lo 
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exp l ica p r o b a b l e m e n t e p o r qué i n t e n t o s rec ien tes de legislar ( t an ­
t o en Estados U n i d o s c o m o en Europa , así p o r e j e m p l o en D i n a ­
marca) s o b r e la i n t im idad genét ica n o han l og rado l im i ta r las 
pruebas ni los c o n t r o l e s gené t i cos , ni los usos de la i n f o r m a c i ó n 
genét ica. 

Sin e m b a r g o , el s e c r e t o m é d i c o sigue s iendo la p r o t e c c i ó n clásica 
de la i n t im idad y de la i n f o r m a c i ó n méd ica . La responsab i l idad p o r 
el uso de la i n f o r m a c i ó n méd ica de ca rác te r persona l es i n h e r e n t e 
a t o d a re lac ión e n t r e el e n f e r m o y el m é d i c o . Surge n u e v a m e n t e 
la p regun ta : ¿existe algo s ingular en la i n f o r m a c i ó n genét ica que 
la d i fe renc ie de o t r a s f o r m a s de i n f o r m a c i ó n médica? Mañana 
d iscu t i rán t a m b i é n o t r o s paneles s o b r e preguntas c o m o ésta: ¿es 
é t i c o o inc luso legal que un e m p r e s a r i o requ ie ra a sus f u t u r o s o 
actuales t r aba jado res que se s o m e t a n a pruebas genét icas o que 
reve len d iagnóst icos genét icos? 

Podr ía alegarse que la i n f o r m a c i ó n genét ica es quizás el t i p o más 
persona l de i n f o r m a c i ó n méd ica . A f e c t a a la salud p resen te y 
f u t u ra , a las o p c i o n e s s o b r e r e p r o d u c c i ó n , y a la salud de la 
p rogen ie . La i n f o r m a c i ó n genét ica persona l deb ie ra ser p o r c o n ­
s iguiente p r o t e g i d a p o r el s e c r e t o m é d i c o , y nadie debe ser d is­
c r i m i n a d o p o r r azón de su c o n s t i t u c i ó n genét ica. El p a t r i m o n i o 
gené t i co del i nd i v i duo n o suele estar re lac ionado d i r e c t a m e n t e 
c o n su capacidad para real izar func iones labora les esenciales; o 
t a m b i é n pod r ía t r a t a r s e de i n f o r m a c i ó n que la pe rsona n o desea 
c o n o c e r . 

N o escogemos n u e s t r o s p r o p i o s genes, y t o d a i n f o r m a c i ó n al 
r e s p e c t o deb ie ra ser esenc ia lmen te pr ivada: ta l i n f o r m a c i ó n gené­
t i ca n o debe sumin i s t ra rse a t e r c e r o s sin p e r m i s o del a fec tado, 
salvo que d icha i n f o r m a c i ó n deba ser c o n o c i d a para ev i ta r daños 
a un t e r c e r o 4 . 

4 Vemos así que estas Directr ices para ei suministro de información a terce­
ros contenidas en el In forme al Presidente de los EE.UU. de la comis ión sobre 
Screening and counselling for Genetic Condition no dif ieren mucho de las que 
prepara el C o m i t é permanente del Consejo de Europa que actualmente re­
dacta el Conven io sobre Bioética. Las principales disposiciones al respecto del 
anteproyecto de Convenio del Consejo de Europa ( textos aún no aprobados p o r 
el Comi té , en vers ión del au to r ) son las siguientes: 
«Artículo 11. Se conoce el derecho a la intimidad en el ámbi to de la salud. 
Toda persona t iene derecho a (acceder a)(conocer) cualquier in formación 
recogida sobre su estado de salud. N o obstante, se respetará el deseo ex­
presado po r cualquier persona de no ser informada.» 
«Artículo 16. Unicamente se realizarán pruebas de carácter predict ivo res­
pecto a enfermedades genéticas po r razones de salud o de investigación 
científica.» 
«Artículo 17. La comunicación de resultados de pruebas genéticas fuera del 
ámbi to de la salud sólo podrá efectuarse si lo autor iza la ley nacional en caso 
de necesidad perentor ia.» 



El Derecho a la I n t im idad y el uso de la In fo rmac ión Genét ica 

Sin e m b a r g o , c o m o d e b a t i r e m o s en o t r o s paneles, el ca rác te r 
v o l u n t a r i o de tal c o m u n i c a c i ó n p r o t e g i d o p o r las d ispos ic iones 
que r e c o n o c e n el d e r e c h o a la i n t im idad n o resue lve los p r o b l e ­
mas p rác t i cos co t i d ianos : la p r o t e c c i ó n del s e c r e t o m é d i c o n o 
garant iza el acceso a las p res tac iones sanitar ias ni al segu ro de 
v ida, ni ev i ta la d i sc r im inac ión para la p r o t e c c i ó n de minusvalías 
o para el e m p l e o . A f in de p r o t e g e r a los g e n é t i c a m e n t e desfa­
v o r e c i d o s c o n t r a la carenc ia de acceso a la educac ión adecuada, 
al e m p l e o , al c r é d i t o o al seguro , pod r ía ser necesar ia una nueva 
po l í t ica o quizás un n u e v o p r o g r a m a legis lat ivo c o n t r a las d i sc r i ­
m inac iones . 

Po r o t r a pa r t e , es p robab le q u e puedan jus t i f icarse el c o n t r o l 
gené t i co de c i e r t o s t raba jos p o r razones de segur idad púb l ica y 
de salud ind iv idua l . La segur idad públ ica es quizás una razón legí­
t i m a para rea l izar p ruebas s o b r e una c o n d i c i ó n genét ica de la q u e 
se haya d e t e c t a d o una re lac ión c o n r iesgos en el t r a b a j o . En la 
prác t ica , la f i r m a de dec la rac iones que au to r i zan a los méd i cos a 
que c o m u n i q u e n los resu l tados del e x a m e n m é d i c o a qu ien c o n ­
s ideren necesar io , inc lu ida la empresa , es f r ecuen te 5. Pe ro , t a m ­
b ién en es te caso, el s e c r e t o m é d i c o p r o t e g e la i n t im idad de la 
pe rsona c o n t r a e s t e r e o t i p o s pe l ig rosos : inc luso el r e d u c c i o n i s m o 
o el d e t e r m i n i s m o gené t i cos f o m e n t a d o s p o r el é x i t o m i s m o del 
P r o y e c t o G e n o m a H u m a n o c rean imágenes popu la res é r r o n e a s , 
que son for jadas p o r el i m p a c t o de la p rensa y de los m e d i o s de 
c o m u n i c a c i ó n 6. 

Además del derecho a la int imidad, estos proyectos de disposiciones plantean 
muchas otras cuestiones, por e jemplo, el derecho a conocer y el respeto a 
una voluntad declarada de no conocer . Para más referencias (aunque limitadas 
a temas de empleo/seguros), cfr. Z immer l i , « W h o has the r ight t o k n o w the 
genetic const i tu t ion of a part icular person», en Chadwick e t al., compils.. 
Human Genetic Information: Science, Law and Ethics 1990 (Chichester, U K John 
Wi ley ) : 93-102. 
5 La experiencia del S IDA es a menudo pionera para los debates éticos y 
jurídicos en genética: en Estados Unidos, sobre t o d o , existe legislación de los 
Estados (sólo muy sector ia lmente a nivel federal) sobre registros médicos 
relacionados con el V I H , que protegen (con intensidades muy diversas) con t ra 
la discr iminación, a fin de est imular las pruebas voluntarias de V I H ; los t r i bu ­
nales nor teamer icanos han declarado que c ier tos valores pueden tener p r io ­
ridad sobre el secreto médico: la terapia individual, la salud pública y también 
la p ro tecc ión a te rceros (que van desde el amante hasta el empresar io) ; y las 
vidas de los niños en pel igro t ienen por supuesto más importancia que la 
int imidad del enfermo. E incluso fines de investigación científica (sobre t o d o 
la financiada con fondos públicos y fines de sanidad) pueden l imi tar el secreto 
médico. Cf. la bri l lante presentación del pro fesor Haro ld S. H. Edgar, The 
Ganóme Project and the legal right to medical confidentiality, en Rothstein, op. 
cit., pp. 197-221. 
6 C o m o veremos en o t r o panel dist into, la int imidad de la persona debe 
respetarse incluso en los usos judiciales del A D N . La t ransmisión de infor­
mación sobre el A D N del condenado en un proceso penal, sin consent imiento 
del afectado, con fines dist intos del cumpl imiento de la ley, debe considerarse 
c o m o una uti l ización ilegal de tal in formación. 
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Sin e m b a r g o , el f a c t o r fami l ia r u o t r o s de ca rác te r amb ien ta l , 
socia l , cu l tu ra l o educa t i vo , t i e n e n de h e c h o más fuerza que los 
genes para c rea r el s e n t i d o de responsab i l idad m o r a l o para es­
t i m u l a r la capacidad in te lec tua l . Esta es t a m b i é n una razón ad ic io ­
nal para apoya r el p r i nc i p i o genera l de s e c r e t o m é d i c o en f avo r 
de la i n f o r m a c i ó n genét ica pe rsona l . 

L a p r o t e c c i ó n d e l a p e r s o n a y las b a s e s d e d a t o s 

Sabido es que ex is te t a m b i é n un c o n f l i c t o de va lo res en t o r n o a 
esta cues t i ón , que ha i nsp i rado m u c h o s i n s t r u m e n t o s ju r íd i cos en 
Europa (la p r i m e r a legis lación s o b r e p r o t e c c i ó n de da tos en el 
m u n d o se p r o m u l g ó hace más de dos décadas en el Land a lemán 
de Hessen) : a saber, la o p o s i c i ó n po tenc ia l e n t r e el d e r e c h o de 
cada pe rsona al s e c r e t o m é d i c o s o b r e su cód igo gené t i co y las 
necesidades de la l i b re c i r cu lac ión de i n fo rmac iones , s o b r e t o d o 
para la invest igac ión c ient í f ica, p e r o t a m b i é n para cues t iones de 
ep idemio log ía y salud, e tc . Esta l i b re c i r cu lac ión de da tos méd i cos 
y c ient í f icos resu l ta desde luego e n o r m e m e n t e po tenc iada p o r la 
i n f o rmá t i ca y p o r la t e l emá t i ca 7, y ta l es p rec i samen te el o b j e t o 
t a n t o del C o n v e n i o del C o n s e j o de Eu ropa de 2 8 de e n e r o de 
1981 para la P r o t e c c i ó n de la Persona r e s p e c t o al T r a t a m i e n t o 
a u t o m a t i z a d o de da tos persona les (en par t i cu la r , su a r t í cu lo 6) , 
c u a n t o de la nueva p r o p u e s t a de la C o m i s i ó n de la C E de una 
D i r e c t i v a del C o n s e j o c o n esta m isma f ina l idad. 

La pr inc ipa l m o t i v a c i ó n de es te ú l t i m o t e x t o , cuya p r o p u e s t a p o r 
la C o m i s i ó n en 1990 ha s ido r e c i e n t e m e n t e mod i f i cada, es que el 
C o n v e n i o de 1981 e ra demas iado genera l y t a m b i é n que los Es­
tados m i e m b r o s lo apl icaban c o n g rados de p r o t e c c i ó n d i ve rgen ­
tes , t e n d i é n d o s o b r e t o d o los Estados m i e m b r o s mer id iona les a 
n o p r o t e g e r adecuadamen te a la pe rsona , en algún caso p o r ca­
r e c e r en abso lu to de legislación al r espec to 8. P o r e l lo, el adve-

7 A estos temas se dedica A I M (Advanced Informatics in Medicine), programa 
de I + D de la CE. Cf., A IM 1992, Researchd and technology development on 
te/emoüc sysíems in heo/th core, Bruselas, 1992; y j . V. Van C r o o r y J. P. 
Chr istensen, compiis; Advonces /n Medical Informatics, IOS Press, Ams te rdam, 
1992, sobre t o d o las aportaciones de Lobato de Paria (358 ss.) y de Chr is ­
tensen y Villasante (p. 387 y ss.) sobre la pro tecc ión de datos y el secreto 
médico. 
8 España ha legislado al fin, pero quedan aún t res Estados miembros que 
carecen de toda legislación, y c inco de ellos no han rati f icado el Conven io 
del Consejo de Europa. Sobre la legislación española, cfr. A . Pérez Luño, «La 
incorporac ión del Conven io Europeo sobre la Protección de datos personales 
al o rdenamiento jur íd ico español». Informática y Derecho, n.0. 17 (1989), pp. 
29-43. (Para un examen comparado más general, cfr. Co l in Bennett, Regulating 
Privacy: Data Protectíon and Public Policy in Europa ond the United States, Londres, 
1992). Natura lmente, no podemos discut ir aquí la fundamentación en el De -
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n i m i e n t o del M e r c a d o U n i c o E u r o p e o en 1993 podía s u p o n e r la 
l ib re c i rcu lac ión de da tos sin p r o t e c c i ó n adecuada (o , p o r el c o n ­
t r a r i o , que t o d a c i r cu lac ión quedara b loqueada p o r las d i ferenc ias 
e n t r e legislaciones nacionales) . C o m o es habi tual en el á m b i t o de 
la b ioét ica , el C o n s e j o de Europa ha f o r m u l a d o n o r m a s i n te rna ­
c ionales, en c o n t r a s t e c o n la re la t iva inacc ión de la C o m u n i d a d 
Eu ropea9 : p e r o la nueva p r o p u e s t a c o m u n i t a r i a pod r ía al m e n o s 
t e n e r en cuen ta los más rec ien tes desa r ro l l os y p rog resos en 
tecno log ía de la i n f o r m a c i ó n y en c iencia méd ica de la ú l t ima 
década. 

La p r o p u e s t a inicial d e la C o m i s i ó n en 1990 n o ha s ido bien 
acogida p o r muchos « lobb ies» ( e n t r e el los los empresa r i os y el 
s e c t o r de la banca) y t a m b i é n el Pa r l amen to E u r o p e o ha d i c t am i ­
nado var ios camb ios , p r i nc i pa lmen te para subrayar el p r i nc i p i o del 
c o n s e n t i m i e n t o i n f o r m a d o , para c o n t r o l a r el t r a t a m i e n t o de da tos 
re fe ren tes a la salud o a la v ida sexual u o t r a i n f o r m a c i ó n del icada, 
para c o n t r o l a r la t r a n s m i s i ó n a t e r c e r o s , para ampl ia r el d e r e c h o 
de acceso a los da tos y para es t imu la r los cód igos de c o n d u c t a 
p ro fes iona l l0. 

Sin e m b a r g o , inc luso allí d o n d e ex is te legislación c o n niveles e le­
vados de p r o t e c c i ó n que se respe ta f o r m a l m e n t e , puede v io la rse 
el s e c r e t o m é d i c o , c o m o p r o b ó un caso rec ien te en Francia: un 
l a b o r a t o r i o de París t u v o que suspender un es tud io s o b r e n iños 
nacidos med ian te inseminac ión ar t i f ic ia l u t i l i zando donan tes anó ­
n imos , el cual había s ido a p r o b a d o p o r un c o m i t é de ét ica p res i ­
d i d o p o r el P ro feso r Changeux (que es t a m b i é n el nuevo Pres i -

recho Const i tuc ional : mencionaré simplemente, c o m o referencia general, que 
las Const i tuc iones recientes post-autori tar ias cont ienen disposiciones más 
adecuadas, que contemplan los nuevos desafíos tecnológicos a la int imidad (p. 
ej. ar t . 18 de la Const i tuc ión española, art . 19 de la Const i tuc ión griega, arts. 
35-33 de la Const i tuc ión portuguesa), respecto a las disposiciones const i tu­
cionales más antiguas que protegían la int imidad del domic i l io o la cor respon­
dencia (p. ej., en las democracias nórdicas o en las de la últ ima postguerra, 
c o m o Italia o Alemania): Cfr . también A . Pérez Luño sobre este aspecto, «La 
protecc ión de la int imidad f rente a la informática en la Const i tuc ión española 
de 1978», Revisto de estudios políticos, 1979, n.0 9, pp. 59 y ss. Para un t ra ta­
mien to clásico del secreto médico, cfr. Winslade, «Conf ident ia l i ty», pp. 194-
200 en W . Reich, comp., Encyclopedia o f Bioethics, N Y Macmillan, 1978. C r e o 
que el Profesor Fletcher está aquí con nosot ros y que prepara una segunda 
edición de la Encyclopedia. Estaremos atentos a lo que nos diga sobre «con­
f idential i ty». 

9 Vid. J. P. Jacqué, Liberté d'information (pp. 309 y ss.) y G. Knaub, Protection 
des données (pp. 365 y ss.) y el Commentoiy de B. Loder (pp. 413 y ss.) en 
A. Casssese et al.. Human Rights and the European Community: the substantive 
law, Baden-Baden, 1991 (vol . III, N o m o s Verlag). Un resumen de dicha nor ­
mativa europea se incluye en mi art ículo «Conf ident ia l i ty» para el co loquio 
de Valencia publicado po r Fundación BBV, El Proyecto Genoma Humano: Etica 
(Madr id, 1992), pp. 287 y ss., en especial pp. 291-92. 
10 La propuesta modificada, junto al t e x t o inicial, se publica en el D O C E , n.0 
C 31 I, 27 nov. 1992, pp. 30-61 . 
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d e n t e del C o m i t é Nac iona l de Etica f rancés) . Pert) un es tud io 
p o s t e r i o r c o n s i d e r ó que , al t r a n s m i t i r los n o m b r e s de los n iños 
y t a m b i é n de los donan tes , sin su c o n s e n t i m i e n t o , a los inves t i ­
gadores , se inc lumpl ía la legislación v igen te " . 

F ina lmente , r e c o r d a r e m o s que el C o n s e j o de Europa, s i empre 
ac t i vo en la defensa de los d e r e c h o s humanos , p repa ra un p r o ­
y e c t o de R e c o m e n d a c i ó n s o b r e la p r o t e c c i ó n de los da tos m é d i ­
cos . C o m o v e r e m o s , la p resen te redacc ión susci ta alguna inqu ie ­
t u d . C i e r t o es que estab lece p r inc ip ios i m p o r t a n t e s , c o m o el de 
que «se garant iza el d e r e c h o de t o d a pe rsona a que sus da tos 
genét i cos n o sean c o m u n i c a d o s al e x t e r i o r de su línea genét ica. 
« (Pr inc ip io 13.1) (En el p r o y e c t o de C o n v e n i o de Bioét ica^ la 
e x p r e s i ó n f inal var ía l i ge ramente : «al e x t e r i o r de su fami l ia») . D i ­
c h o p r o y e c t o de R e c o m e n d a c i ó n ampl ía t a m b i é n el p r i nc i p i o del 
c o n s e n t i m i e n t o l i b re e i n f o r m a d o a los á m b i t o s del d iagnós t i co , 
la p r e v e n c i ó n y la t e rap ia genét ica ; y as im ismo r e q u i e r e « p r o t e c ­
c ión adecuada» para el t r a t a m i e n t o de da tos c o n o t r o s f ines, 
c o m o los de l i t os . Pe ro s o b r e t o d o y en c o n t r a s t e c o n esa línea 
garante , el p r i n c i p i o 13.10 dec lara que «só lo p o d r á n recoge rse y 
t r a ta r se da tos gené t i cos para f ines tales c o m o el e m p l e o y los 
seguros si el su je to de los da tos ha c o n s e n t i d o a e l lo , y en la 
medida en que la ley nacional no lo prohiba». D e hecho , cabe p r e ­
gun ta rse si el C o n s e j o de Europa , c o n ta l d i spos ic ión , n o c o r r e 
el r iesgo de a b r i r paso a tendenc ias con t rac tua les nacionales que 
pud ie ran e x t e n d e r después la l i b re c i rcu lac ión de i n f o r m a c i ó n 
genét ica en sec to res e c o n ó m i c o s , e r o s i o n a n d o g r a v e m e n t e así el 
alcance de las garantías t rad ic iona les del s e c r e t o m é d i c o . Si así 
resu l ta ra , la adap tac ión al p r o g r e s o t e c n o l ó g i c o habría s igni f icado 
un no tab le paso at rás r e s p e c t o a la clásica p r o t e c c i ó n del d e r e c h o 
a la i n t im idad . 

En conc lus ión , t r as un p r o l o n g a d o debate púb l i co , y aun cuando 
se están r e d a c t a n d o i m p o r t a n t e s i n s t r u m e n t o s in ternac iona les , 
puede dudarse de lo que los aspectos é t i cos , sociales y j u r íd i cos 
del P r o y e c t o G e n o m a H u m a n o signi f iquen en la p rác t i ca un p r o ­
g reso real de la a u t o n o m í a persona l y de las l iber tades f u n d a m e n ­
tales, al m e n o s en Europa . En las áreas cl ínica y de invest igac ión 
t e n e m o s c i e r t a m e n t e garantías i m p o r t a n t e s , med ian te los c o m i t é s 
de ét ica y los cód igos de c o n d u c t a p ro fes iona l . Pe ro sería t a m b i é n 
út i l que los ju r is tas y los legis ladores jugaran un papel pos i t i vo en 
defensa de los d e r e c h o s h u m a n o s an te los desafíos de las nuevas 
tecno logías , s o b r e t o d o en el á rea de la p r o t e c c i ó n de da tos y 
del d e r e c h o a la i n t im idad . Grac ias p o r su a tenc ión . 

11 Nature vo l . 361 , p. 102, 14-1-1993. Sin embargo, el Comi té Consul tat i f 
Nat ional d'Éthique francés, bajo la presidencia de jean Bernard, había emi t ido 
un dictamen muy equi l ibrado sobre las pruebas genéticas, los estudios de 
familias y los bancos de datos el 24 de junio de 1991, subrayándo el derecho 
a la int imidad y el secreto médico. 
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I n t r o d u c c i ó n 

Pos ib lemente en lo que va de siglo las dos más i m p o r t a n t e s e 
inqu ie tan tes revo luc iones que se han p r o d u c i d o en el c a m p o c ien ­
t í f i co hayan s ido en ma te r i a de física nuc lear y en lo que h o y se 
d e n o m i n a el P r o y e c t o s o b r e G e n o m a H u m a n o . U n p r i m e r sem i ­
na r io s o b r e c o o p e r a c i ó n in te rnac iona l para el P r o y e c t o G e n o m a 
H u m a n o t u v o lugar del 2 4 al 26 de o c t u b r e de 1988 en Valenc ia. 
U n segundo sem ina r i o s o b r e el m i s m o t e m a ( r e f e r i d o a los as­
pec tos é t i cos del p r o y e c t o ) t u v o lugar en Valenc ia en n o v i e m b r e 
de 1990. A s i m i s m o , el aspec to j u r í d i c o fue t r a t a d o en C o i m b r a 
(Por tuga l ) en j u n i o de 1992. D e la dec la rac ión de p r i nc ip ios q u e 
se f o r m u l ó c o n m o t i v o del Segundo Seminar io r e c o g e m o s el s i ­
gu ien te : 

«7. C o m o pr inc ip io general , la i n fo rmac ión genét ica sob re un i n ­
d iv iduo deber ía ser ob ten ida o revelada só lo con la au to r i zac ión de 
d icho ind iv iduo o de su representan te legal. Cua lqu ier excepc ión a 
este p r inc ip io requ ie re una fue r te just i f icación legal y ét ica». 

* Ponente. 
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«8. Estamos de a c u e r d o en que la te rap ia genét ica*de las células 
somát icas puede ser ut i l izada para el t r a t a m i e n t o de e n f e r m e d a ­
des humanas específ icas. La te rap ia génica de la l inea germina l 
a f r on ta n u m e r o s o s obs tácu los y no o f r ece un consenso é t i co 
genera l . N o s o t r o s apoyamos un m a y o r debate s o b r e las cues t i o ­
nes técnicas, médicas y sociales de este t e m a » . 

En la I n t r o d u c c i ó n al v o l u m e n pub l i cado p o r la Fundac ión BBV 
s o b r e este Segundo Seminar io p ronunc iaba las s iguientes palabras 
el p r o f e s o r Sant iago Gr iso l ía : « A l p r o p o n e r esta segunda r e u n i ó n , 
se man i fes tó una gran p r e o c u p a c i ó n p o r el r iesgo de que los 
invest igadores b i o m é d i c o s rep i t iesen o tuv iesen los m i s m o s p r o ­
blemas que los invest igadores en física nuc lear después de la 
segunda g u e r r a mund ia l . M u c h o s invest igadores que t u v i e r o n que 
v e r c o n el d e s a r r o l l o de la f is ión nuclear , y p o r t a n t o c o n la 
b o m b a a tóm ica , e x p r e s a r o n después su pesar p o r su pa r t i c ipac ión 
y, s o b r e t o d o , p o r el s e c r e t o i m p u e s t o que negó la d iscus ión 
f ranca y ab ie r ta s o b r e su t r aba jo , así c o m o t a m b i é n q u e hub ie ra 
c ient í f icos que d e s a r r o l l a r o n y d i r i g i e ron p rog ramas eugén icos. 
Esto e n s o m b r e c e la invest igac ión en genét ica, s iendo un f a c t o r 
i m p o r t a n t e la fa l ta de conf ianza de la gen te s o b r e la invest igac ión 
genét ica. Y c o n t i n ú a d i c i endo : 

N o hay duda de que ex is te t e m o r y desconf ianza en de jar la 
genét ica humana en manos de una é l i te c ientí f ica. Tal t e m o r es 
espec ia lmente f u e r t e en A leman ia , c o m o lo han e x p r e s a d o algu­
nos g rupos , aunque son m u c h o s más los que lo t i enen en m e n t e . 
A lgu ien d i j o - c r e o que fue el a s t r ó n o m o Ho ley , y me t e m o que 
fuera m e d i o en b r o m a - , que en unos años ve r íamos a los físicos 
nucleares l ibres y a los invest igadores genét i cos e n t r e re jas». 

En re lac ión c o n los p r o b l e m a s q u e p lantea el uso de la i n f o r m a ­
c ión genét ica es necesar io estar p r e p a r a d o . Empresar ios , D i r e c ­
t o r e s de persona l y Compañ ías de Seguros, quizás puedan d i sc r i ­
m ina r a aquel los cuyas caracter ís t icas genét icas nos hagan p r o ­
pensos a c ier tas en fe rmedades , m u e r t e p r e m a t u r a o incapacidad 
física. Sin duda ex is te un c o n f l i c t o po tenc ia l e n t r e los in tereses 
indiv iduales y la soc iedad . 

N o hay que o l v i da r sin e m b a r g o que nadie escoge sus genes y la 
i n f o r m a c i ó n que e l los puedan dar debe ser confidencial. N a d i e debe 
ser anal izado g e n é t i c a m e n t e sin su consentimiento y la i n f o r m a c i ó n 
o b t e n i d a no debe darse a nadie sin el p e r m i s o del d u e ñ o , e x c e p t o 
si es necesar io para ev i ta r el daño a o t r a s personas. « T o d o s es tos 
p rob lemas - d i c e G r i s o l í a - se d i s c u t i e r o n en Valenc ia c o m o se 
inc luye en es te v o l u m e n y l l evaron a la II dec la rac ión de Valenc ia». 

N o debe e x t r a ñ a r que el t e m a in te rese in tensamente a los j u r i s ­
tas. Téngase en cuen ta que se re lac iona c o n la eugenét ica y la 
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higiene racial , aunque e l lo s igni f ique camb ia r las dec is iones ind iv i ­
duales de t e n e r h i jos, escoger pare ja e inc luso, c o n el g e n o c i d i o 
nazi, sacr i f icar el d e r e c h o a la v ida. 

Prob lemas c o n c r e t o s surgen en el c a m p o del D e r e c h o : ¿se pod r í a 
ob l igar a la h o r a de se lecc ionar al persona l labora l o a los t o m a ­
d o r e s de Seguros a p resen ta r el p r o p i o mapa genét ico? ¿Es e s t o 
i n t r o m i s i ó n en la in t imidad? ( A u n q u e ya las-Compañías de Seguros 
ex igen un e x a m e n m é d i c o p r e v i o y buena pa r t e de los tests para 
la se lecc ión de persona l invaden la i n t im idad , c o m o fue el caso 
del A y u n t a m i e n t o de A lca lá de Henares , que en r ec i en te c o n v o ­
ca to r i a para se lecc ión de persona l inc luyó un t e s t (cuya impugna­
c i ón p r o s p e r ó , p o r c i e r t o ) en el que se p regun taba s o b r e el 
c o m p o r t a m i e n t o sexual de los asp i rantes) . ¿Se pod r í a en f in , i n ­
vest igar el mapa gené t i co del i nd i v iduo para la aver iguac ión de 
del i tos? 

S o b r e e l e s t a d o c ien t í f i co d e la c u e s t i ó n 

C u a n d o hace más de dos siglos (1789) T . R o b e r t Ma l thus e n u n c i ó 
el l lamado « t e o r e m a n e g r o » en o r d e n al e n f r e n t a m i e n t o e n t r e los 
r ecu rsos a l imen t i c ios generados en el p laneta y el c r e c i m i e n t o 
p r o g r e s i v o d e la h u m a n i d a d , un t r e m e n d o p r o b l e m a quedaba 
a b i e r t o . C l a r o es que la so luc ión que p r o p u s o Ma l thus e ra la 
«abs tenc ión é t ica» ; p e r o los d e s c u b r i m i e n t o s que en esta ma te r i a 
se han p r o d u c i d o de en tonces acá p rop ic ian so luc iones que desde 
el p u n t o de v is ta é t i co e inc luso legal, han levan tado la c o n t r o ­
vers ia . A nivel ind iv idua l , p iénsese en el a b o r t o p o r razones e c o ­
nómico -soc ia les ; en el t e r r e n o social , p iénsese en las campañas 
de es ter i l i zac ión - v o l u n t a r i a o f o r z o s a - v igentes en m u c h o s paí­
ses; en f in , desde el p u n t o de v is ta racista, las leyes de pureza de 
sangre y las teo r ías eugenésicas para p r o t e c c i ó n de la raza o de 
la especie. En 1950 se t r a d u j o al caste l lano el l i b ro de V o g t , 
Camino de Perdición: la tesis cen t ra l es que el h a m b r e que padecen 
m u c h o s co lec t i vos h u m a n o s es consecuenc ia de la mezqu indad 
de la t i e r r a (escasa p r o d u c c i ó n ) y del d e s c o n t r o l a d o a p e t i t o r e ­
p r o d u c t i v o de la especie humana. C o m o so luc ión p r o p u g n a un 
r i g u r o s o c o n t r o l de la nata l idad, de jar m o r i r a e n f e r m o s y débi les 
y desalo jar el exceso de gen te que malv ive en el p laneta en 
benef ic io d e « los espec tado res p r i v i leg iados» . En r e s u m e n , el 
m u n d o sería para conv idados de ca tegor ía y n o una f iesta cal le jera 
c o n e m p u j o n e s e i n c o m o d i d a d e s para t o d o s . Se ha d i c h o de V o g t 
que deber ía f i gu ra r en la galería de enemigos de la human idad . 

D e en tonces acá, el avance de la b io tecno log ía ha de jado la «abs­
t e n c i ó n é t ica» c o m o so luc ión para qu ienes se en f ren tan en c o n ­
c iencia c o n p r o b l e m a s mora les o re l ig iosos. Las etapas de es tos 
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avances pueden r e s u m i r s e así: I ) i nseminac ión ar t i f ic ia l ; 2) t r as ­
plantes de e m b r i o n e s ; 3) f ecundac ión in vitro y 4 ) la man ipu lac ión 
genét ica . M ien t ras estas técn icas se han e m p l e a d o en animales, la 
soc iedad las ha v e n i d o r e c i b i e n d o c o n c i e r t o a l b o r o z o : pod r ían 
ser caba lmen te la so luc ión al p r o b l e m a de la mu l t i p l i cac ión de los 
r e c u r s o s a l imen t i c ios de una human idad c rec ien te . El p r o b l e m a 
o b v i a m e n t e se ha p r e s e n t a d o c u a n d o éstas técn icas se han t r as ­
ladado al c a m p o de la p r o c r e a c i ó n humana. A s í ' : 

a) La inseminac ión ar t i f ic ia l en animales d o m é s t i c o s t i e n e su o r i ­
gen en el año 1779 t ras las invest igac iones del abate Spallan-
zani , del A t e n e o de Pavía. Impu lsado p o r los éx i t os de la 
inseminac ión ar t i f ic ia l en f l o res y peces l levó a cabo el e x p e ­
r i m e n t o de f ecunda r una p e r r a en ce lo c o n mater ia l seminal 
p r o c e d e n t e de un m a c h o , o b t e n i e n d o c o m o resu l t ado la fe ­
cundac ión de la m isma, que t u v o una camada de c a c h o r r o s 
no rma les c o n las carac ter ís t icas de sus p r o g e n i t o r e s . D e e n ­
t o n c e s acá el p r o c e s o h i s t ó r i c o de la inseminac ión ar t i f ic ia l 
ha signi f icado un avance en t r e s líneas de invest igac ión c o m ­
p lementar ias : t ecno log ía para la r e c o l e c c i ó n del esperma; t ec ­
nología para la conse rvac i ón del espe rma in vitro y, en f in , 
t ecno log ía para la s i embra (gamet izac ión) en el apara to gen i ­
ta l f e m e n i n o . En los ú l t i m o s años el p r o b l e m a de la fecunda­
c i ón o inseminac ión ar t i f ic ia l se ha c o n v e r t i d o en los países 
avanzados en el s is tema n o r m a l para la r e p r o d u c c i ó n y m u l ­
t i p l i cac ión de la pob lac i ón bov ina . A h o r a b ien , a p a r t i r de 
1990 la inseminac ión ar t i f ic ia l va a c e d e r el s i t io a las técnicas 
s o b r e el t rasp lan te de e m b r i o n e s y fecundac ión in vitro. 

b) Se co inc ide en a t r i b u i r al inglés W a l t e r Heape la rea l izac ión 
del p r i m e r t r asp lan te de e m b r i o n e s en el año 1890. Prac t i có 
esta técn ica e x t r a y e n d o de los apara tos geni ta les de conejas 
y ovejas, huevos fecundados , o b t e n i d o s p o c o s días después 
d e la cópu la , para s i tuar los segu idamente en el apa ra to geni ta l 
de hembras r e c e p t o r a s de la m isma especie. C o m o d ice el 
P ro feso r Fél ix Pérez h o y día «e l t rasp lan te de e m b r i o n e s y 
la inseminac ión ar t i f ic ia l c o n s t i t u y e n un p u n t o de par t i da para 
la man ipu lac ión gené t i ca al se rv i c io de la m e j o r a ganadera y 
la se lecc ión a t ravés de las p ruebas de p r o g e n e » . 

c) La tecno log ía de la f ecundac ión in vitro se inicia en 1951 c o n 
las invest igaciones de Chang , qu ien cons igue una p r i m e r a fe­
cundac ión c o n é x i t o en cone jos en 1959. C u r i o s a m e n t e , en 
la p r o d u c c i ó n ín vitro de e m b r i o n e s , la tecno log ía an imal ha 

1 Félix Pérez y Pérez, El fascinante avance de las biotecnologías en reproducción 
animal, discurso de ingreso en la Real Academia Nacional de Medicina, Madr id, 
1990. El resumen que se hace en el t e x t o está t omado de los datos que se 
cont ienen en este interesante t rabajo. 
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i do p o r de t rás de los avances de la med ic ina humana; sin 
e m b a r g o , en los ú l t i m o s c i nco años se han i n v e r t i d o el s igno 
del p r o c e s o de mane ra m u y destacada. Pe ro la no t i c ia que 
sa l tó a la p rensa el 26 de j u n i o de 1976 r e f e r e n t e al naci ­
m i e n t o del p r i m e r ser h u m a n o c o n c e b i d o fue ra del seno 
m a t e r n o (ectogénesis) r ep resen ta el p u n t o de par t ida de la 
r e v o l u c i ó n que h o y v i v imos y de la necesidad de rep lan tear 
los c im ien tos básicos de m u c h o s de los p r inc ip ios del D e r e ­
cho : la inseminac ión ar t i f ic ia l h o m ó l o g a o he te ró l oga ; el a l ­
qu i le r de ú t e r o s ; f ecundac ión in vitro, man ipu lac ión genét ica, 
etc. , p r o v o c a n t o m a s de p o s t u r a t a n t o de la m o r a l , c o m o de 
la re l ig ión , c o m o del D e r e c h o . 

d) La b io tecno log ía de la r e p r o d u c c i ó n se o r i e n t a ac tua lmen te 
hacia el sugest ivo c a m p o de la man ipu lac ión del genoma . La 
m ic roc i rug ía apl icada a g a m e t o s y b las toc is tos da p o r resu l ­
t a d o la o b t e n c i ó n de animales idén t i cos ; el c lona je es en este 
m o m e n t o una rea l idad; es to es lo que hoy día se l lama la 
« ingenier ía genét i ca» cuya m e t a mas ambic iosa hasta el m o ­
m e n t o es la o b t e n c i ó n de animales t ransgené t i cos o ar t i f ic ia­
les; la androgénes is y la g inogénesis son posib i l idades que 
o p e r a n d o con do tac iones genét icas mascul inas y femeninas, 
respec t i vamen te , p e r m i t e n o b t e n e r animales cop ia de su p r o ­
p io o r i gen . El p a n o r a m a que se nos o f r ece puede resu l ta r 
inqu ie tan te . W a l t e r G i l b e r t 2 nos d ice: la secuencia del A D N 
de un g e n o m a nos p r o p o r c i o n a i n f o r m a c i ó n s o b r e los genes 
del o rgan i smo . El p r o y e c t o s o b r e el g e n o m a t i ene c o m o f i ­
nal idad ident i f i car t o d o s los genes de los o rgan ismos más 
e lementa les , de o rgan i smos más comp l i cados que es tud iamos 
c o m o m o d e l o s , y los genes de n u e s t r o p r o p i o c u e r p o ; l legará 
un m o m e n t o , de aquí a 5 ó 10 años, en el que se p o d r á 
a f i rmar que p o d e m o s t e n e r un ser h u m a n o en un d isco c o m ­
pac to . Esto va a s u p o n e r una c o n m o c i ó n f i losóf ica. C o m o 
c ient í f icos, añade W . G i l b e r t , h e m o s t e n i d o que a p r e n d e r a 
v iv i r , a lo largo de los años, c o n el hecho de que nues t ros 
c u e r p o s tenían un d i c t a d o gené t i co , que gran pa r te de nues­
t r a e s t r u c t u r a y de n u e s t r o c o m p o r t a m i e n t o era p r o d u c t o 
de los genes he redados de nues t ros p r o g e n i t o r e s . Pe ro el 
m u n d o todav ía n o es consc ien te de es to . El m u n d o t e n d r á 
que luchar para n o s u c u m b i r an te un d e t e r m i n i s m o gené t i co 
superf ic ia l - ¡ o b r é así p o r cu lpa de mis g e n e s ! - y además 
t e n d r á que e n c o n t r a r un equ i l i b r i o e n t r e los genes c o m o 
d e t e r m i n a n t e s es t ruc tu ra les del c u e r p o y del c e r e b r o del 
i nd i v iduo y nues t ras op in iones , nues t ra l i be r tad , nues t ra au­
t o d e t e r m i n a c i ó n y n u e s t r o v a l o r c o m o ind iv iduos. 

2 W . Gi lber t , «La secuenciación del genoma humano. Situación actual», en 
Proyecto Genoma Humano: Etica (Documen to de la fundación BBV), 1991, 
pp. 57 y ss. 
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N o deber ían de e x t r a ñ a r - l o s o r p r e n d e n t e sería lo c o n t r a r i o - las 
reacc iones de rece lo que la apl icac ión de estas técnicas a la es­
pecie humana han p r o v o c a d o . Po r lo que se re f ie re a la Iglesia 
cató l ica el papa Pío X I I en su d i scu rso a los méd icos ca tó l i cos en 
su C o n g r e s o In te rnac iona l de 1949 d i jo : «El e l e m e n t o ac t i vo de 
la fecundac ión n o puede ser jamás p r o c u r a d o i l í c i tamente p o r 
ac tos c o n t r a natura.» Y p o s t e r i o r m e n t e repe t i r í a en 1951 : «El 
h o m b r e n o puede é t i camen te d i sponer , c e d e r o t r a n s f e r i r sus 
c o m p o n e n t e s gamét i cos .» Sin e m b a r g o , la inseminac ión ar t i f ic ia l 
f ue ra del m a t r i m o n i o - c o n d e n a d a espec ia lmente p o r la Ig les ia- es 
una real idad m u y general izada. En los Estados U n i d o s ( Geo r g i a y 
O k l a h o m a ) aceptan la inseminac ión art i f ic ia l h e t e r ó l o g a c o n c o n ­
s e n t i m i e n t o del m a r i d o , med ian te d o c u m e n t o susc r i to . En o t r o s 
es tados ( N u e v a Y o r k ) se cons ide ra c o n t r a r i a al o r d e n púb l i co y 
a las buenas c o s t u m b r e s . 

La I n s t r u c c i ó n Va t i cana s o b r e es tos p r o b l e m a s , i nsp i rada p o r 
el C a r d e n a l Ra tz i nge r se r e s u m e así: La Ley C i v i l n o p o d r á 
a u t o r i z a r las técn i cas de p r o c r e a c i ó n ar t i f i c ia l q u e a r r e b a t a n en 
b e n e f i c i o d e t e r c e r a s p e r s o n a s ( m é d i c o s , b i ó l o g o s , p o d e r e s 
e c o n ó m i c o s o g u b e r n a m e n t a l e s ) lo q u e es un d e r e c h o e x c l u s i ­
v o de los esposos , n o p u d i é n d o s e legal izar la o b t e n c i ó n de 
g a m e t o s e n t r e p e r s o n a s q u e n o es tén l e g í t i m a m e n t e un idas p o r 
el m a t r i m o n i o ni t a m p o c o los bancos de e m b r i o n e s , e s p e r m a 
y o v o c i t o s . 

H a y q u e a d v e r t i r que , a u n q u e quizás m e n o s d o g m á t i c a m e n t e , 
el p u n t o de v i s ta de las o t r a s Iglesias c r i s t ianas se asemeja a la 
ca tó l i ca . El C o n c i l i o M u n d i a l de las Iglesias ha e s t a b l e c i d o sus 
p u n t o s de v i s ta q u e p o d r í a m o s r e s u m i r así (J. L. S t o t t s ) 3 : a) se 
aboga p o r la p r o h i b i c i ó n de las p ruebas genét i cas p a r a la e lec ­
c i ó n del s e x o y se p r e v i e n e c o n t r a pos ib le uso pa ra o t r a s 
f o r m a s de ingen ie r ía soc ia l i n v o l u n t a r i a ; b) se a d v i e r t e s o b r e 
los abusos a q u e p u e d e c o n d u c i r el c o n o c i m i e n t o d e la c o m ­
p o s i c i ó n g e n é t i c a de l i n d i v i d u o , al c o n v e r t i r l o en base d e una 
d i s c r i m i n a c i ó n in jus ta ( p o r e j e m p l o en el t r a b a j o , as is tenc ia 
san i ta r ia , s e g u r o s , educac ión . . . ) ; c) neces idad de o f r e c e r c o n s e ­
j o pas to ra l a i n d i v i d u o s q u e se e n f r e n t e n c o n p r o b l e m a s de 
e l e c c i ó n de m é t o d o s de r e p r o d u c c i ó n o a dec i s iones p e r s o n a ­
les y fam i l i a res s o b r e i n f o r m a c i ó n gené t i ca q u e a fec ta a e l los 
m i s m o s o a t e r c e r o s ; d) p r o p o n e q u e se p r o h i b a n los e x p e r i ­
m e n t o s q u e inc luyan la ingen ie r ía gené t i ca de la l ínea g e r m i n a l 
h u m a n a ; e) aconse ja a los G o b i e r n o s que p r o h i b a n las i n v e s t i ­
gac iones en e m b r i o n e s c o n c u a l q u i e r t i p o de e x p e r i m e n t o y, 
si han de t o l e r a r s e , s ó l o ba jo c o n d i c i o n e s b ien de f in idas ; f) 
p r o p u g n a la a d o p c i ó n de e s t r i c t o s c o n t r o l e s i n t e r n a c i o n a l e s 

3 J. L. Stotts, El protestantismo y el proyecto genoma humano, en «Proyecto...», 
cit., pp. 157 y ss. 
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para ev i t a r q u e los o r g a n i s m o s q u e han s i do s o m e t i d o s a inge­
n ie r ía g e n é t i c a sean l i b e r a d o s en el m e d i o amb ien te . . . e t c . 

La re l ig ión judía ( H a i m A v i v ) 4 man t i ene los m i s m o s p r inc ip ios ; I ) 
La i n t e r v e n c i ó n genét ica en la «c reac ión de D i o s » c o n s t i t u y e un 
ac to h u m a n o a r r o g a n t e . El uso de la te rap ia genét ica es « jugar a 
ser D i o s » y n o debe p o n e r s e en prác t ica ; 2) Las técn icas re lac io ­
nadas c o n la man ipu lac ión genét ica pueden ser p o t e n c i a l m e n t e 
mal ut i l izadas en per ju i c io y daño de la c reac i ón ; p o r cons igu ien te 
n o deben desar ro l l a rse en abso lu to . 

En f i n , p o r lo que se re f i e re al p u n t o de v is ta is lámico ( A z e d d i n e 
Guessous )5 t o m a n d o c o m o base los mandamien tos del C o r á n , 
los t e ó l o g o s is lámicos rechazan c a t e g ó r i c a m e n t e cua lqu ie r f o r m a 
de p r o c r e a c i ó n ar t i f ic ia l que ut i l ice espermas de un d o n a n t e que 
n o sea el m a r i d o , así c o m o aquel la que f o m e n t e la d e s t r u c c i ó n 
del e m b r i ó n . Los mora l i s tas musu lmanes apoyan una m o r a t o r i a 
de la ingenier ía genét ica y de la p r o c r e a c i ó n ar t i f ic ia l apl icada al 
h o m b r e . 

Pe ro las re t icenc ias y rece los n o v ienen so lamen te del c a m p o 
re l ig ioso. En A l e m a n i a - c o m o nos cuen ta Sass 6 - c o n el an tece­
d e n t e h i s t ó r i c o nazi y an te la p res ión de f ue r tes g r u p o s l lamados 
«a l te rna t i vos» la po l í t ica c ient í f ica ha c o n s i d e r a d o i m p o r t a n t e l le­
gar a acue rdos púb l icos r e s p e c t o a las impl icac iones jur íd icas y 
ét icas que susci ta la ap l icac ión de la t ecno log ía genét ica en las 
personas: se rechaza una med ic ina p red ic t i va c o n f ines eugenés i -
cos y se f avo rece la vigi lancia específ ica en áreas conc re tas s o b r e 
uso y abuso de éstas técn icas, c o m o el d iagnós t ico p rena ta l , la 
p rueba d iagnóst ica ligada al e m p l e o y casos civi les y penales, p r o ­
t e c c i ó n de da tos y p r ivac idad. Po r eso, la p r i m e r a redacc ión del 
p r o y e c t o de med ic ina p red ic t i va de la C o m u n i d a d Europea (2 de 
ju l i o de 1988) o r i g i n ó un t o r m e n t o s o debate en el Pa r l amen to 
federa l . Espec ia lmente p r o d u j o d i f icu l tades el s igu iente pá r ra fo : 
«La med ic ina p red i c t i va t r a t a de p r o t e g e r a los ind iv iduos de los 
t i pos de e n f e r m e d a d a los que resu l tan gené t i camen te más v u l ­
nerables y, c u a n d o resu l te a p r o p i a d o , i n ten ta p reven i r la t r a n s m i ­
s ión de las p r o p e n s i o n e s genét icas defectuosas a la s igu iente ge­
ne rac ión» . La p l a ta fo rma a l te rna t iva , que es de mat iz v i go rosa ­
m e n t e ant icapi ta l is ta, v e t ó la i n t e r v e n c i ó n de Peter Singer, un 
b i o m o r a l i s t a aus t ra l iano inv i tado a par t i c ipa r en diversas con fe ­
rencias en A l e m a n i a en 1989. Singer había t r a t a d o en u n o de sus 
l i b ros el t e m a de la eutanasia act iva de los rec ién nac idos c o n 

4 Hain Aviv, Actitudes éticas de un científico judío en relación con la intervención 
genética, en «Proyecto.. .», cit., pp. 149 y ss. 
5 Azeddine Guessous, La procreación artificial: un punto de vista islámico, en 
«Proyecto.. .», cit., 141 y ss. 
6 Hans Mart in Sass, Un punto de w'sto alemán, en «Proyecto...», cit. pp. 73 y 
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graves minusvalías. El deba te d i o lugar a una campaña «Gegen 
G e n und R e p r o » y la r e u n i ó n anual de la soc iedad a lemana de 
a n t r o p o l o g í a y genét ica humana t u v o que ser cancelada a causa 
de las amenazas de los g r u p o s a l te rna t i vos . T a m b i é n en 1989 el 
C e n t r o de Etica Méd ica de B o c h u m o rgan i zó un sem ina r i o i n te r ­
nacional que rec ib i ó amenazas y el b o i c o t de la U n i ó n de Estu­
d iantes Evangél icos, aunque es tos f i na lmen te acep ta ron la inv i ta­
c ión de asist i r y pa r t i c ipa r en las d iscus iones: a rgumen taban que 
t o d a d iscus ión s o b r e genét ica e ra necesar iamen te una d iscus ión 
s o b r e eugenesia, es dec i r , para jus t i f icar la o f o m e n t a r l a . U n o de 
sus p o r t a v o c e s d i j o : «Es necesar io ev i ta r que se puedan d iscu t i r 
estrategias de an iqu i lac ión al a m p a r o de la t o le ranc ia , la d e m o ­
cracia y el l i be ra l i smo. P o r esta razón nos o p o n e m o s a que se 
ce leb re el C o n g r e s o de B o c h u m . » C o n t e s t a n d o a los g r u p o s a l ­
t e r n a t i v o s , H . M. Sass d ice 7: «La c r í t i ca i r rac iona l e ideo lóg ica y 
el rechazo genera l de los p r o y e c t o s s o b r e el g e n o m a h u m a n o n o 
só lo c o n s t i t u y e n un desafío para c r e a r una soc iedad basada en el 
d iá logo y la c o m u n i c a c i ó n en la que se c o m p a r t e n m u t u a m e n t e 
unos va lo res , son t a m b i é n un r e t o para la c o m u n i d a d p ro fes iona l 
de c ient í f icos, méd i cos y b iomora l i s tas , y para su ethos p ro fes iona l . 
En la d iscus ión c o n ta les g r u p o s está en juego algo más que la 
l i be r tad académica o la l i be r tad de e x p r e s i ó n . N e c e s i t a m o s c o m ­
p rens ión , paciencia y cons tanc ia para n o i n t e r r u m p i r la c o m u n i ­
cac ión c o n qu ienes desconf ían de t odas las f o r m a s establecidas 
de c o m u n i c a c i ó n y d iá logo , que e n c u e n t r a n segur idad en la e m i ­
g rac ión i n t e r i o r y en el r echazo de la c o m u n i c a c i ó n , que p re f i e ren 
la v io lenc ia al d iá logo, el c o n f l i c t o a la comun i cac i ón .» En ju l i o de 
1990 e n t r ó en v i go r la Ley de Ingenier ía G e n é t i c a A l e m a n a ( G e n -

gesetz) que incluía 5 d ispos ic iones re lac ionadas c o n este asun to 
y c o m p l e t a b a las r e c o m e n d a c i o n e s que había h e c h o el g r u p o g u ­
be rnamen ta l , asegurando la p r o t e c c i ó n c o n t r a los r iesgos y pe l i ­
g ros p r o d u c i d o s p o r los ác idos nuc le icos r e c o m b i n a n t e s c o n s t r u i ­
dos in vivo. 

In te resa subrayar as im ismo los rece los que se han p r o d u c i d o en 
el c a m p o p u r a m e n t e académico y d o c t r i n a l . J. Dav id Smi th 8 nos 
r e c u e r d a «la lecc ión de C a r r i e Buck» . En el año 1927 una j o v e n 
l lamada C a r r i e Buck fue ester i l i zada sin su c o n s e n t i m i e n t o ; fue la 
p r i m e r a pe rsona s o m e t i d a a este t i p o de c i rugía al a m p a r o de una 
ley de V i rg in ia . Para los de fenso res de esta Ley, ésta parecía ser 
la pe rsona ideal para p o n e r l a a p rueba ; su m a d r e e ra de f i c ien te 
men ta l , C a r r i e p resen taba r e t r a s o men ta l y una hija que d i o a luz 
m o s t r a b a igua lmente signos de deb i l idad men ta l . Esta p r u e b a de 
t r a n s m i s i ó n genét ica just i f icaba la dec la rac ión de cons t i t uc iona l i -
dad de la Ley, así que el T r i b u n a l S u p r e m o la a p r o b ó en el asun to 

7 Loe. cít., p. 79. 
8 J. David Smith, Determ/n/smo biológico y concepto de la responsabilidad social: 
la lección de Carrie Buck, en «Proyecto.. .», cit., pp. 171 y ss. 
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que l legó a ser c o n o c i d o c o m o Buck Vs. Bel l . A l exp resa r la 
o p i n i ó n mayo r i t a r i a de la C o r t e Suprema, el Mag is t rado O . W e n -
del l H o l m e s esc r ib ió : 

« H e m o s v i s t o en más de una o c a s i ó n q u e el b i enes ta r p ú b l i c o 
p u e d e ex ig i r el sac r i f i c i o de la v ida de sus m e j o r e s c i udadanos . 
Sería e x t r a ñ o que n o p u d i e r a ex ig i r a aque l l os q u e ya socavan 
la f u e r z a del Es tado m e n o r e s sacr i f i c ios , p e r c i b i d o s c o n f r e ­
cuenc ia c o m o i m p o r t a n t e s p o r las pe rsonas afectadas, a f in de 
e v i t a r que la incapac idad i n u n d e n u e s t r a ex i s tenc ia . Es m e j o r , 
pa ra el c o n j u n t o del m u n d o que , en vez de t e n e r que l legar a 
e j e c u t a r a u n o s d e s c e n d i e n t e s d e g e n e r a d o s d e b i d o a sus a c c i o ­
nes de l i c t i vas , o de ja r les m o r i r de h a m b r e a causa de su i m ­
bec i l i dad , la soc iedad pueda i m p e d i r q u e aque l los q u e es tén 
m a n i f i e s t a m e n t e capac i t ados sigan p r o p a g a n d o su p r o p i a espe­
c ie . El p r i n c i p i o q u e apoya la v a c u n a c i ó n o b l i g a t o r i a es lo bas­
t a n t e a m p l i o pa ra j us t i f i ca r la ab lac ión de las t r o m p a s de Falo-
p io . . .» 

A l caso de C a r r i e s igu ie ron o t r o s mi les. La Ley de V i rg in ia se 
c o n v i r t i ó en m o d e l o para las leyes de o t r o s Estados: hac iendo un 
cá lcu lo m o d e r a d o unas 50 .000 personas f u e r o n ester i l izadas en 
los Estados Un idos . Hay que a d m i t i r que la Ley fue t a m b i é n el 
m o d e l o u t i l i zado c o m o pa r t e del p r o g r a m a nazi de hig iene racial . 
El 14 de ju l io de 1933 la Ley A l e m a n a de Ester i l izac ión se insp i ró 
en el m o d e l o de V i rg in ia . Se calcula que e n t r e 1933 y 1945 dos 
mi l l ones de personas f u e r o n declaradas defectuosas y ester i l izadas 
p o r los nazis. Es c u r i o s o que O t t o H o f m a n , un a l to of ic ial de las 
SS, cuando c o m p a r e c i ó an te el T r i b u n a l de C r im ina les de G u e r r a 
de N ü r e m b e r g , su de fensor , para p r o b a r su inocenc ia , r eco rdase 
la d o c t r i n a del Juez H o l m e s del T r i b u n a l S u p r e m o de los Estados 
U n i d o s de 1927. Invest igaciones p o s t e r i o r e s han d e m o s t r a d o que 
las pruebas que c o n d u j e r o n a la es ter i l i zac ión de C a r r i e f u e r o n 
e n o r m e m e n t e inexactas. Su hija, de la que se d i jo que r e p r e s e n ­
taba la « t e r c e r a gene rac ión de imbéc i les» c r e c i ó c o n v i r t i é n d o s e 
en una niña a t rac t i va que fue una es tud ian te c o n una m e n c i ó n de 
h o n o r ; la p r o p i a C a r r i e puesta en l ibe r tad cond ic iona l después de 
ester i l izada y enviada a un pueb lec i t o de m o n t a ñ a , c o n t r a j o ma­
t r i m o n i o c o n el sher i f f sup len te y l levó una v ida p r o d u c t i v a y 
respetab le . N o es c i e r t o que la v ida humana pueda reduc i r se a 
b io logía y que las ins t i tuc iones humanas puedan conduc i r se m e j o r 
med ian te las real idades del d e t e r m i n i s m o b io lóg ico , t e r m i n a d i ­
c i endo Dav id Smi th . 
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P r o b l e m á t i c a j u r í d i c a : L a s s o l u c i o n e s 
d e l o r d e n a m i e n t o j u r í d i c o e s p a ñ o l 

/ . L o s p r o b l e m a s jur íd icos a e x a m i n a r 

A lo largo de la a n t e r i o r expos i c i ón nos h e m o s r e f e r i d o a los 
p rob lemas ju r íd i cos que la nueva b io tecno log ía p lantea. En lo que 
sigue - y c o n vistas a las so luc iones de n u e s t r o D e r e c h o p o s i t i v o -
e x a m i n a r e m o s c o n c r e t a m e n t e los s iguientes: 

a) En re lac ión c o n los «grandes t emas» : 

I ) Sob re la legal ización de las técnicas de p r o c r e a c i ó n a r t i f i ­
cial ; 2) la regu lac ión de la d o n a c i ó n de gametos y o v o c i t o s ; 
3) el p r o b l e m a de los l lamados ú t e r o s de a lqu i ler ; 4 ) la c rea ­
c ión de bancos de e m b r i o n e s , espe rma y o v o c i t o s , y 5) la 
donac ión y man ipu lac ión de e m b r i o n e s y fe tos . 

b) Una segunda re f l ex i ón se apl icará a los p r o b l e m a s ju r íd i cos 
c o n c r e t o s de r i vados de la s i tuac ión legal antes descr i ta : pa­
te rn idad - f i l i ac ión ; se lecc ión del persona l para la f u n c i ó n p ú ­
blica y la c o n t r a t a c i ó n labora l ; c o n t r a t o s de seguros ; as is ten­
cias sani tar ia y educac ión. . . A lgunas de estas cues t iones son 
o b j e t o de ponenc ias espec ia lmente dedicadas al t e m a y a ellas 
nos r e m i t i r e m o s . 

c) A b o r d a r e m o s , p o r ú l t i m o , la cues t i ón que p a r t i c u l a r m e n t e 
nos p r e o c u p a : la defensa de la i n t im idad persona l y el p r i n ­
c ip io de conf idenc ia l idad que debe p res id i r cua lqu ie r t i p o de 
man ipu lac ión genét ica . 

C o m e n z a r e m o s , pues, c o n el e x a m e n del p r o c e s o legis lat ivo que 
ha c o n d u c i d o en España a la legislación de una buena pa r te de 
los m é t o d o s p r o p i o s : 

a) Ya la Ley 30 /1979 , de 27 de o c t u b r e , regu ló la e x t i n c i ó n , 
t rasp lan te y d o n a c i ó n de ó rganos humanos . Hay que a c o r d a r 
que la técn i ca de los t rasp lantes ha p r o d u c i d o t a n t o s bene f i ­
c ios a la human idad y ha salvado tantas vidas que , en t é r m i ­
nos genera les, jamás ha e n c o n t r a d o la opos i c i ón c o n base en 
a r g u m e n t o s é t i cos , mo ra les o re l ig iosos; p o r el c o n t r a r i o se 
ha c r e a d o un c l ima de f o m e n t o de estas donac iones y qu ienes 
dec iden f o r m a l m e n t e ser donantes, encuen t ran una reacc ión 
social de pos i t i va aprec iac ión de su ges to . Prec isamente p o r 
eso, n o se han p lan teado en este t e r r e n o p rob lemas especí­
f icos d e defensa de la i n t im idad ; aunque o b v i a m e n t e el d o ­
nante conse rva su d e r e c h o a que se mantenga la c o n f i d e n ­
cial idad de su c o n d i c i ó n si así lo desea. 
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A h o r a b ien , la d o n a c i ó n de e s p e r m a y o v o c i t o s y la e x t r a c ­
c ión y man ipu lac ión de e m b r i o n e s y fe tos ya es algo sustan-
c ia lmen te d i s t i n t o . Para empezar , la Ley 35 /1988 ya abría un 
pe l i g roso y d iscu t ib le cam ino al regu lar - y p e r m i t i r - las var ias 
técn icas s o b r e r e p r o d u c c i ó n asist ida. A c o n t i n u a c i ó n , la Ley 
4 2 / 1 9 8 8 v iene a c o m p l e t a r l a i n t e n t a n d o el dif íci l a juste e n t r e 
estas técn icas y las exigencias ét icas y sociales. Pe ro , p r o c e ­
damos p o r etapas. 

/ ) En la actua l idad las diversas técnicas de r e p r o d u c c i ó n 
ar t i f ic ia l (o asist ida c o m o las l lama la Ley) están reguladas 
y, p o r cons igu ien te , legalizadas en la f o r m a que se d e t e r ­
m inan en la Ley 35 /1988 , de 22 de n o v i e m b r e . En su 
e x p o s i c i ó n de m o t i v o s y re f i r i éndose a la genera l izac ión 
de estas técn icas se d ice : 

« D e ellas, la inseminac ión ar t i f ic ia l ( IA ) c o n semen del 
m a r i d o o del v a r ó n de la pareja ( I A C ) o c o n semen del 
d o n a n t e ( I A D ) se v iene rea l izando desde hace bastantes 
años: c o n c r e t a m e n t e en España el p r i m e r banco de se­
m e n data de 1978 y han nac ido ya unos 2 .000 n iños en 
nues t ra nac ión y var ios c ien tos de mi les en el r e s t o del 
m u n d o p o r este p r o c e d i m i e n t o . La fecundac ión in vitro 
(FIV) c o n t r ans fe renc ia de e m b r i o n e s (TE) de m a y o r 
comp le j i dad técn ica , se d i o a c o n o c e r u m v e r s a l m e n t e en 
1978 c o n el nac im ien to de Lou ise B r o w n , en el Re ino 
U n i d o , m ien t ras que en nues t ra nac ión el p r i m e r o de los 
h o y casi 50 nac im ien tos p o r esta técn ica t u v o lugar en 
1984. La t rans fe renc ia i n t ra tubá r i ca d e game tos ( T I G ) 
c o m i e n z a a real izarse en España. Se calcula que en Espa­
ña hay unas 700 .000 parejas estér i les casadas en edad 
f é r t i l , a d m i t i é n d o s e un p o r c e n t a j e del 10 al 13% del t o t a l 
de las que un 4 0 % pod r ían benef ic iarse de la FIVPE o 
técn icas afines y un 2 0 % de la inseminac ión art i f ic ia l . . . 

Ya n o só lo es fact ib le ut i l izar las c o m o a l te rna t i va de la 
es te r i l i dad . La d ispon ib i l i dad del inves t igador de óvu los 
desde el m o m e n t o en q u e son fecundados in vitro, le 
p e r m i t e su man ipu lac ión c o n f ines d iagnóst icos , t e r a p é u ­
t i cos , de invest igac ión básica o e x p e r i m e n t a l , o de inge­
n ier ía genét ica , sin duda benef ic iosos para el i nd i v i duo y 
la human idad , p e r o que en cua lqu ie r caso y d a d o el ma­
te r i a l c o n el que se t raba ja , p r o p i c i a d o r e s de una diás-
p o r a de imp l icac iones q u e susci tan t e m o r e i n c e r t i d u m -
b r e c o n a lcance sociales, é t i co , b i o m é d i c o y j u r í d i c o 
p r i nc ipa lmen te .» 

El p u n t o de v is ta é t i co se exp l ica así en la ley: 
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« D e s d e una pe rspec t i va é t ica el p lu ra l i smo social y la 
d ivergenc ia en las op in i ones se exp resan f r e c u e n t e m e n t e 
s o b r e los d i ve rsos usos que se dan a las técn icas de 
r e p r o d u c c i ó n asist ida. Su acep tac ión o su rechazo ha­
brían de ser a r g u m e n t a d o s desde el supues to de una 
c o r r e c t a i n f o r m a c i ó n y p r o d u c i r s e sin mo t i vac iones i n te ­
resadas ni p res iones ideo lóg icas confes ionales o par t id is ­
tas, sus ten tándose ún i camen te en una ét ica de ca rác te r 
c ív ico o c iv i l , n o e x e n t a de c o m p o n e n t e s p ragmát i cos y 
cuya val idez rad ique en una acep tac ión de la rea l idad una 
vez que haya s ido c o n f r o n t a d a c o n c r i t e r i o s de rac iona­
l idad y p r o c e d e n c i a al se rv ic io del in te rés genera l ; una 
ét ica, en def in i t i va que r e s p o n d a al sen t i r de la mayo r ía 
y a los c o n t e n i d o s cons t i t uc iona les , pueda ser asumida 
sin tens iones sociales, y pueda ser ú t i l al leg is lador para 
a d o p t a r pos ic iones o no rma t i vas .» 

«Los avances c ient í f i cos , p o r o t r a pa r te , cursan genera l ­
m e n t e p o r de lan te del D e r e c h o , que se re t rasa en su 
a c o m o d a c i ó n a las consecuenc ias de aquél los . Este as in-
c r o n i s m o e n t r e la c iencia y el d e r e c h o o r ig ina un vacío 
j u r í d i co r e s p e c t o de p r o b l e m a s c o n c r e t o s , que debe so­
luc ionarse, si n o a cos ta de de jar a los ind iv iduos y a la 
soc iedad m i s m a en s i tuac iones de te rm inadas de inde fen ­
s ión . Las nuevas técn icas de r e p r o d u c c i ó n asist ida, han 
s ido gene rado ras de ta les vacíos, p o r sus repe rcus iones 
jur íd icas de ca rác te r adm in i s t r a t i vo , civi l o penal . Se hace 
prec isa una rev is ión y va l o rac i ón de cuan tos e l e m e n t o s 
con f luyen en la rea l izac ión de las técn icas de r e p r o d u c ­
c i ón asist ida y la adap tac ión del D e r e c h o allí d o n d e p r o ­
ceda, c o n r e s p e c t o a: el ma te r ia l e m b r i o l ó g i c o u t i l i zado, 
los donan tes de d i chos mater ia les , las r ecep to ras de las 
técn icas y, en su caso, a los va rones a ellas v incu lados , 
los h i jos, la man ipu lac ión a que las técn icas puedan dar 
lugar (es t imu lac ión ovár i ca , c r i o c o n s e r v a c i ó n de game tos 
y p r e e m b r i o n e s , d iagnós t i co p renata l , t e rap ia génica, i n ­
ves t igac ión básica o e x p e r i m e n t a l , ingenier ía genét ica, 
etc. ) .» 

Po r eso la Ley en su a r t í cu lo 1 ° regula las d i fe ren tes 
técn icas de r e p r o d u c c i ó n asist ida, que antes se han e n u ­
m e r a d o « c u a n d o es tén c ient í f ica y c l ín i camente indicadas 
y se rea l icen en c e n t r o s y es tab lec im ien tos san i tar ios y 
c ient í f icos a u t o r i z a d o s y ac red i t ados y p o r equ ipos espe­
c ia l izados». Y a d m i t e la l i c i tud de estas técn icas cuando 
« t i enen c o m o f inal idad f undamen ta l la ac tuac ión méd ica 
an te la es te r i l i dad humana, para fac i l i tar la p r o c r e a c i ó n , 
cuando o t r a s te rapéu t i cas se hayan desca r tado p o r ina­
decuadas o inef icaces». Y en su pá r ra fo 3 d ice: 



El Derecho a la I n t im idad y el uso de la In fo rmac ión Genét ica 345 

«Estas técnicas p o d r á n ut i l izarse t a m b i é n en la p r e v e n ­
c ión y t r a t a m i e n t o de en fe rmedades de o r i gen gené t i co 
o h e r e d i t a r i o , cuando sea pos ib le r e c u r r i r a ellas c o n 
suf ic ientes garantías diagnóst icas y te rapéu t i cas y es tén 
e s t r i c t a m e n t e indicadas.» 

«4 . Podrán au to r i za rse la invest igación y e x p e r i m e n t a ­
c ión c o n game tos y óvu los fecundados humanos en los 
t é r m i n o s señalados en los a r t í cu los 14, 15, 16 y 17 de 
esta Ley.» 

2) En par t i cu la r , la d o n a c i ó n de gametos y o v o c i t o s está 
espec ia lmente c o n t e m p l a d a en el a r t í cu lo 5.° de la Ley: 

« I . La d o n a c i ó n de gametos y p r e e m b r i o n e s para las 
f inal idades au tor izadas p o r esta Ley es un c o n t r a t o gro-
tuito fo rmal y secreto c o n c e r t a d o e n t r e el d o n a n t e y el 
C e n t r o au to r i zado .» 

3) En camb io , la f igura ju r íd ica de los l lamados « ú t e r o s de 
a lqu i le r» se cons ide ra p r o h i b i d a en v i r t u d del p r i nc ip io 
de que el p a r t o d e t e r m i n a la f i l iac ión. Así , el a r t í cu lo 10 
de la Ley nos d ice : «Será nu lo de p leno d e r e c h o el c o n ­
t r a t o p o r el q u e se convenga la ges tac ión , c o n o sin 
p rec i o , a ca rgo de una m u j e r que renunc ia a la f i l iac ión 
m a t e r n a en f a v o r del c o n t r a t a n t e o de un t e r c e r o . » 2. 
«La f i l iac ión de los hi jos nacidos p o r gestac ión de sust i ­
t u c i ó n será d e t e r m i n a d a p o r el p a r t o . » 3. « Q u e d a a salvo 
la pos ib le acc ión de rec lamac ión de la pa te rn idad respec­
t o del padre b io lóg i co , c o n f o r m e a las reglas generales.» 
Lo cual n o se compag ina , p o r c i e r t o , c o n el ca rác te r 
secreto de la d o n a c i ó n de gametos . 

4) El cap í tu lo IV de la Ley p e r m i t e , p o r una par te , la c rea ­
c ión de bancos de semen y óvu los y as im ismo establece 
c o n r igu ros idad las man ipu lac iones p roh ib idas . 

Así , el a r t í cu lo I I establece: «El semen p o d r á c r i o c o n s e r v a r -
se en bancos de game tos au to r i zados d u r a n t e un t i e m p o 
m á x i m o de c inco años.» « N o se au to r i za rá la c r i oconse rva -
c ión de óvu los c o n f ines de r e p r o d u c c i ó n asist ida en t a n t o 
n o haya suf ic ientes garantías s o b r e la v iabi l idad de los óvu los 
después de su desconge lac ión .» 

El a r t í cu lo 14 se ded ica a la invest igac ión y e x p e r i m e n t a c i ó n , 
t a n t o de los game tos c o m o de los p r e e m b r i o n e s v ivos. Se 
p r o h i b e n las fecundac iones e n t r e game tos humanos y an ima­
les; y se estab lecen las cond ic iones en las cuales se puede 
real izar la invest igac ión e n t r e p r e e m b r i o n e s v ivos. Sob re t o -
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d o in te resa es tud ia r las faltas m u y graves, espec ia lmente las 
que se c o n t e m p l a n en los apar tados k) y siguientes del a r t i ­
cu lo 20 .2 . Por e j emp lo , la p r o h i b i c i ó n de c rea r seres h u m a ­
nos p o r c l onac ión en cua lqu iera de sus var ian tes ; la se lecc ión 
del s e x o o la fus ión de p r e e m b r i o n e s para log ra r «qu imeras» . 
A s i m i s m o mezc la r game tos o p r e e m b r i o n e s h u m a n o s c o n 
o t r a especie an imal . Po r c i e r t o que p r o d u c e escalof r íos la 
s imple c o n t e m p l a c i ó n de es tos supuestos . 

b) La Ley 4 2 / 1 9 8 8 , de 28 de d i c i e m b r e , s o b r e d o n a c i ó n y u t i l i ­
zac ión de e m b r i o n e s y fe tos humanos o de sus células, te j i dos 
u ó rganos , cons t i t uye un paso más en la regu lac ión de esta 
ma te r ia . En su expos i c i ón de m o t i v o s se nos exp l ica que «... 
la man ipu lac ión y el t r á f i co c o n e m b r i o n e s o f e tos humanos 
inc i ta a re f l ex iones éticas y sociales y p o n e de man i f ies to la 
ex igencia de un m a r c o j u r í d i co que c e n t r e los j us tos t é r m i n o s 
de las ac tuac iones b ioméd icas desde el r espe to a la v ida, a la 
d ignidad y a los de rechos humanos y sin c e r r a r el c a m i n o al 
p a t r i m o n i o de la human idad que es la c iencia». 

Son p r inc ip ios que inspi ran esta Ley los s iguientes: 

1. Se p e r m i t e la d o n a c i ó n y u t i l i zac ión de e m b r i o n e s y fe tos 
h u m a n o s (o sus células y te j i dos ) c o n f ines d iagnóst icos , 
t e r a p é u t i c o s , de invest igac ión o e x p e r i m e n t a c i ó n «en los 
t é r m i n o s que establece la Ley». 

2. Los embr iones y fetos han de estar muertos o clínicamente 
no viables [ar t ícu lo 2 ° , e j j ; los donantes han de ser los 
p rogen i to res (consent imiento p o r escr i to ) , sin carácter re ­
munera t i vo . 

3. La i n t e r r u p c i ó n del e m b a r a z o nunca t e n d r á c o m o f ina l i ­
dad la d o n a c i ó n . Y se p r o h i b e al equ ipo m é d i c o que haya 
i n t e r v e n i d o en el a b o r t o la u t i l i zac ión p o s t e r i o r de fe tos 
o e m b r i o n e s (a r t í cu lo 3 ° ) . 

4 . Los f e tos expu lsados e s p o n t á n e a m e n t e ( a b o r t o s n o q u e ­
r i dos ) «cons ide rados b io l óg i camen te v iables» só lo p o ­
d r á n ser t r a t a d o s para f a v o r e c e r su v iabi l idad (a r t í cu lo 
5.03). 

5. Se autor iza la ob tenc ión de est ructuras biológicas de e m ­
br iones o fe tos m u e r t o s para los fines permitidos de t e c n o ­
logía genética (artículos 6 ° y 8.°): I ) d iagnóst ico prenatal 
de enfermedades genéticas o hereditar ias; 2) con fines in­
dustr iales para fabr icación de substancias de uso sanitar io 
o cl ínico; 3) con fines terapéut icos, para seleccionar el sexo 
en el caso de enfermedades ligadas a los c r o m o s o m a s se-
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xua les ( e s p e c i a l m e n t e el c r o m o s o m a X , e v i t a n d o su 
t r a n s m i s i ó n ) ; 4 ) c o n f ines de invest igac ión y e s t u d i o de 
las secuencias del A D N del g e n o m a h u m a n o ; 

6. Está espec ia lmente p r o h i b i d o (a r t í cu lo 9.° y a r t í cu los 32 
a 37 Ley G e n e r a l de Sanidad de 1986): I ) La mod i f i cac ión 
del p a t r i m o n i o gené t i co h u m a n o « n o p a t o l ó g i c o » ; 2) el 
m a n t e n i m i e n t o de e m b r i o n e s o fe tos v ivos c o n f ines dis­
t i n t o s a la p r o c r e a c i ó n ; 3) la d o n a c i ó n para p r o d u c t o s 
c o s m é t i c o s ; 4) la e x t r a c c i ó n de células o t e j i dos de e m ­
b r i o n e s o f e tos en d e s a r r o l l o , si n o es para diagnóstico 
prenatal . 

7. La d o n a c i ó n y u t i l i zac ión de gametos y óvu los fecunda­
dos en d e s a r r o l l o (in vivo o in vitro) hasta el día 14 de su 
fecundac ión se hará en los t é r m i n o s de la Ley 3 5 / 1 9 8 8 
s o b r e técn icas de r e p r o d u c c i ó n asist ida. 

Si se m e p ide un ju i c io de c o n j u n t o s o b r e n u e s t r o o r d e n a m i e n t o 
pos i t i vo , h a b r e m o s de c o n v e n i r en que c i e r t a m e n t e p o n e pocos 
obs tácu los a la invest igac ión genét ica ; las l im i tac iones que se c o n ­
t i e n e n en la Ley c o n s t i t u y e n el m í n i m u m é t i c o en que el D e r e c h o 
cons is te . S u p r i m i r ta les l ími tes ( p o r e j emp lo , ensayar h íb r idos h u ­
manos c o n o t r a s especies animales) cons t i t u i r í a un o b s c e n o d e ­
safio a la C r e a c i ó n o a las leyes de la Na tu ra leza , según la t e r m i ­
no logía que cada u n o p re f ie ra emp lea r . A lgu ien ha d i c h o (y n o 
m e a t r e v o a ca l i f icar lo de o p t i m i s t a ) que la invest igac ión genét ica 
d e m o s t r a r á la igualdad esencial d e t odas las razas; bien.. . p e r o ¿y 
si l o que se d e m u e s t r a es lo c o n t r a r i o ? Seria el g ran t r i u n f o 
c ient í f i co de l r ac i smo . A h o r a ya n o sería necesar io r e c u r r i r a 
t o r c i d a s i n t e r p r e t a c i o n e s de las Sagradas Escr i turas ( c o m o en su 
t i e m p o hacían los pa r t i da r i os de la esc lav i tud) para i m p o n e r leyes 
eugenésicas o nuevos t i p o s de esc lav i tud. Hay p o r eso cues t iones 
en las que la legislación n o puede i r a r e m o l q u e de la c iencia. El 
e j e m p l o de Ga l i l eo n o puede se rv i r para que se imponga el c o n ­
t r a r i o p r i nc i p i o de « p r o h i b i d o p r o h i b i r » . 

2. L o s p r o b l e m a s jur íd icos d e r i v a d o s 

Los p r o b l e m a s ju r íd i cos de r i vados que p lantea, t a n t o la legislación 
que se acaba de examina r , c o m o , en genera l , el P r o y e c t o del 
G e n o m a H u m a n o son n u m e r o s o s y aquí nos vamos a l im i ta r a 
suger i r los s iguientes: 

a) El p r i m e r o - y se t r a t a de un p r o b l e m a p resen te y n o de 
f u t u r o - se re f i e re a la re lac ión pa te rn idad- f i l i ac ión ; que o b ­
v i a m e n t e se c o m p l i c a c u a n d o se a d m i t e la f ecundac ión c o n 
g a m e t o s de d o n a n t e a n ó n i m o . 
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La ya c i tada 3 5 / 1 9 8 8 regula esta cues t i ón . En e fec to : 

El a r t í cu lo 6.° se re f i e re a la m u j e r usuar ia de estas técn icas, 
que ha de p res ta r su c o n s e n t i m i e n t o después de ser c o n v e ­
n i e n t e m e n t e i n f o r m a d a . «Si es tuv ie re casada, se prec isará 
además el c o n s e n t i m i e n t o de l mar ido . . . a m e n o s que es tuv ie ­
sen separados p o r sen tenc ia f i r m e de d i v o r c i o o separac ión , 
o de h e c h o o p o r m u t u o a c u e r d o que c o n s t e f ehac i en temen ­
t e » . Y en el apa r t ado 5 se d ice que «la e lecc ión de l d o n a n t e 
es responsab i l idad del e q u i p o m é d i c o que apl ica la técn ica de 
r e p r o d u c c i ó n asist ida». 

El a r t í cu lo 7.° se re f i e re a la pa te rn idad y a la f i l iac ión. «La 
f i l iac ión de los nacidos. . . se regu lará p o r las n o r m a s v igentes 
salvo las especial idades con ten idas en es te cap í tu lo .» «En n i n ­
gún caso la i nsc r ipc ión en el Reg is t ro C iv i l re f le jará da tos de 
los que pueda in fe r i r se el ca rác te r de la generac ión .» 

El a r t í cu lo 8 ° , señala que «n i el m a r i d o ni la mu je r , cuando 
hayan p r e s t a d o su consen t im ien to . . . p o d r á n impugnar la f i l ia­
c i ón m a t r i m o n i a l de l h i jo nac ido p o r consecuenc ia de ta l 
f ecundac ión» . 

Por su pa r te , el a r t í cu l o 5.° regula el d e r e c h o de los h i jos en 
los s iguientes t é r m i n o s : 

«Los h i jos nac idos t i e n e n d e r e c h o p o r sí o p o r sus r e p r e ­
sentantes legales a o b t e n e r i n f o r m a c i ó n genera l de los d o ­
nantes que n o inc luye su i den t idad . Igual d e r e c h o c o r r e s p o n ­
de a las r e c e p t o r a s de los game tos . 

Só lo e x c e p c i o n a l m e n t e , en c i rcunstanc ias e x t r a o r d i n a r i a s que 
c o m p o r t e n un c o m p r o b a d o pe l ig ro para la v ida del h i jo , o 
cuando p r o c e d a c o n a r r e g l o a, las leyes procesa les penales, 
p o d r á reve larse la i den t idad del donan te , s i e m p r e que d icha 
reve lac ión sea ind ispensable para ev i ta r el pe l ig ro o para c o n ­
seguir el f in legal p r o p u e s t o . En tales casos se estará a lo 
d i spues to en el a r t í cu l o 8.° , apa r tado 3. D icha reve lac ión 
t e n d r á ca rác te r r e s t r i n g i d o y n o imp l i ca rá en n ingún caso 
publ ic idad de la i den t i dad del d o n a n t e » . 

b) La pos ib i l idad real de la car togra f ía genét ica c o n d u c e inev i ta ­
b l e m e n t e a s i tuac iones de d i sc r im inac ión , tan en fá t i camen te 
p roh ib idas p o r el a r t í cu lo 14 de nues t ra C o n s t i t u c i ó n c o m o 
d i f í c i lmente ev i tab le . C o n s t i t u y e una p rác t i ca habi tual para el 
acceso a de te rm inadas func iones públ icas o para o b t e n e r d e ­
t e r m i n a d o s c o n t r a t o s labora les el ce r t i f i cado m é d i c o de n o 
padecer c ier tas en fe rmedades o ser p r o p e n s o a ellas. En el 
c a m p o de la c o n t r a t a c i ó n de seguros de v ida, estas práct icas 
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son la regla genera l . C l a r o está que nadie está ob l igado - n i 
se le pod r ía quizás o b l i g a r - a da r a c o n o c e r las en fe rmedades 
o def ic iencias físicas que padece, p e r o ¿se puede ob l iga r a la 
o t r a pa r te c o n t r a t a n t e a que n o pueda exigirlas? Especia lmen­
t e es to t i ene un pecu l ia r p l an team ien to en el caso de las 
re lac iones ma t r imon ia l es o de pareja: acaso se puede negar 
el d e r e c h o a una de las par tes a so l ic i ta r de la o t r a - c o n 
ca rác te r p rev i o al es tab lec im ien to de la r e l a c i ó n - un c o n o c i ­
m i e n t o de sus cond i c i ones sanitarias? ¿Acaso, antes b ien, no 
puede cons ide ra rse inc luso de l i c t i vo o c u l t a r a la f u t u r a pareja 
el t e n e r en fe rmedades c o m o el sida? 

C o m o v e r e m o s en seguida, ni s iqu iera el d e r e c h o a de fende r la 
p r o p i a i n t im idad puede c o n s t i t u i r una b a r r e r a segura para este 
t i p o de d isc r im inac iones . La Sentenc ia de n u e s t r o T r i buna l C o n s ­
t i t uc i ona l , en v ia de a m p a r o , 20 /1992 , de 14 de f e b r e r o , inc luso 
f r e n t e al d e r e c h o a la i n f o r m a c i ó n y l ib re e x p r e s i ó n alegado p o r 
una d e t e r m i n a d a pub l i cac ión , c o n c e d i ó a m p a r o y e s t i m ó el r ecu r ­
so i n t e r p u e s t o p o r personas cuya iden t i f i cac ión per iod ís t i ca c o m o 
afectadas p o r el sida «deparaba un daño m o r a l (y t a m b i é n e c o ­
n ó m i c o ) a quienes así se v i e r o n señalados c o m o a fec tados». Pe ro 
queda en pie la p regun ta a n t e r i o r : ¿quién puede negar el d e r e c h o 
de t e r c e r o s a p r o t e g e r s e c o n t r a una pos ib le in fecc ión ex ig iendo 
para e l lo una i n f o r m a c i ó n adecuada? 

3. E l d e r e c h o a l a i n t i m i d a d y l a c o n f i d e n c i a l i d a d 

a) Sin duda alguna el r iesgo más i m p o r t a n t e para la i n t im idad 
persona l está r e p r e s e n t a d o p o r la pos ib le p r o m u l g a c i ó n de 
leyes que impongan o b l i g a t o r i a m e n t e las pruebas genét icas. 
Más aún: c r e o que en este caso lo que se ataca f r o n t a l m e n t e 
es el núc leo m i s m o de la l i be r tad persona l . 

T ras las exper ienc ias del D o c t o r R. G u t h r i e , en 1962, la 
legislación de a lgunos es tados n o r t e a m e r i c a n o s p r o m o c i o n a -
r o n p rog ramas s o b r e invest igac ión genét ica ; p e r o fue en 1963 
el es tado de Massachuset ts el que a p r o b ó una Ley que i m ­
puso o b l i g a t o r i a m e n t e las pruebas genét icas. A finales de 
1965 la mayor ía de los es tados, en los Estados U n i d o s , c o n ­

taban con leyes de este t i p o ; y a c o m i e n z o s de los años 70 
la p rueba genét ica se e x t e n d i ó espec ia lmente en re lac ión c o n 
la l lamada e n f e r m e d a d Tay-Sachs (una especie de t r a s t o r n o 
n e u r o l ó g i c o p r o g r e s i v o ) . C u a n d o el C o n g r e s o Nac iona l a p r o ­
b ó en 1976 una Ley s o b r e subvenc ión a p rog ramas s o b r e 
en fe rmedades genét icas, c o n d i c i o n ó las subvenc iones a que 
tales p rog ramas fuesen de apl icac ión vo lun ta r i a . 

P reocupa pensar en las consecuenc ias que estas exper ienc ias 
pueden t e n e r s o b r e el p r o y e c t o de ca r tog ra f i ado del g e n o m a 
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h u m a n o . ¿Quién será normal o anormal , si la genét ica m o l e ­
cu lar - s e g ú n nos d icen los c i e n t í f i c o s - d e m u e s t r a que la d i ­
fe renc ia e n t r e e n f e r m e d a d y n o e n f e r m e d a d cons is te única­
m e n t e en el r e o r d e n a m i e n t o de un so lo par de bases de 
A D N de los b i l lones ex is ten tes en cada célula? ¿A que n u e v o 
t i p o de d isc r im inac iones c o n d u c i r á t o d o esto? 

Pienso c o n un c i e r t o o p t i m i s m o que leyes de este t i p o n o 
pueden t e n e r cabida en n u e s t r o o r d e n a m i e n t o pos i t i vo y que 
si se p romu lgasen habrían de ser declaradas i ncons t i t uc i ona ­
les a la v is ta de lo que se d i spone en n u e s t r o t e x t o Funda­
men ta l . En e fec to , el a r t í cu lo 18.1 de la C o n s t i t u c i ó n Española 
d ice: «Se garant iza el d e r e c h o al h o n o r , a la int imidad personal, 
y famil iar y a la p r o p i a imagen.» C r e o que aquí está el d ique 
defens ivo c o n t r a leyes de semejante clase. 

Por lo demás, en d e s a r r o l l o de este p r e c e p t o cons t i t uc iona l 
se p r o m u l g ó la Ley O rgán i ca 1/1982, de 5 de mayo , de l 
d e r e c h o al h o n o r , a la i n t im idad persona l y fami l ia r y a la 
p r o p i a imagen. En su a r t í cu lo l .0l se d ice que este d e r e c h o 
«será p r o t e g i d o c i v i lmen te f r e n t e a t o d o g é n e r o de i n t r o m i ­
s iones i legít imas, de a c u e r d o c o n lo es tab lec ido en la p r e s e n ­
t e ley o rgán ica» . «2 . C u a n d o la i n t r o m i s i ó n sea cons t i t u t i va 
de de l i t o , se estará a lo d ispues to en el C ó d i g o Penal. N o 
obs tan te serán apl icables los c r i t e r i o s de esta ley para la 
d e t e r m i n a c i ó n de la responsabi l idad civi l de r i vada de de l i t o .» 

El a r t í cu lo 7.° d ice que « t e n d r á la cons ide rac ión de i n t r o m i ­
siones i legít imas en el á m b i t o de p r o t e c c i ó n d e l i m i t a d o p o r 
el a r t í cu lo 2.° de esta Ley: I ) el emp lazamien to en cua lqu ie r 
lugar de apara tos de escucha, de f i lmac ión , de d ispos i t i vos 
ó p t i c o s o de cua lqu ie r o t r o m e d i o a p t o para g rabar o r e p r o ­
duc i r la v ida ín t ima de las personas. 2) La ut i l i zac ión de apa­
ra tos de escucha, d ispos i t i vos ó p t i c o s , etc, . 

Po r su pa r te , el a r t í cu lo 2.05 de la ya examinada Ley 3 5 / 1 9 8 8 
establece: 

« T o d o s los da tos re la t ivos a la u t i l i zac ión de estas técn icas 
debe rán recoge rse en h is tor ias clínicas indiv iduales, que d e ­
berán ser t ra tadas c o n las reservas exigib ies y c o n e s t r i c t o 
s e c r e t o de la iden t idad de los donan tes , de la es te r i l i dad de 
los usuar ios y d e las c i rcunstanc ias que c o n c u r r a n en el o r i ­
gen de los h i jos así nac idos.» 

b) Por su pa r te , el a r t í cu lo 18.4 de la C o n s t i t u c i ó n Española 
d ice: «La Ley l im i ta rá el uso de la i n fo rmá t i ca para garant izar 
el h o n o r y la i n t im idad persona l y fami l ia r de los c iudadanos 
y el p l eno e je rc ic io de sus de rechos .» 
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En d e s a r r o l l o de este p r e c e p t o se ha d i c tado la Ley O rgán i ca 
5 /1992 , del 29 de o c t u b r e , de regu lac ión del t r a t a m i e n t o 
a u t o m a t i z a d o de los da tos de ca rác te r pe rsona l . En la e x p o ­
s ic ión de m o t i v o s (pá r ra fo 2.°) se lee: 

«El p rogres ivo desar ro l lo de las técnicas de reco lecc ión y alma­
cenamiento de datos y de acceso a los mismos ha expues to a 
la privacidad, en efecto , a una amenaza potencial antes descono­
cida. N ó t e s e que se habla de privacidad y no de la intimidad: 
aquélla es más amplia que ésta, pues en t an to la in t imidad p r o ­
tege la esfera en que se desarrol lan las facetas más s ingularmen­
t e reservadas de la vida de la persona - e l domic i l io donde 
realiza la v ida cot idiana, las comunicac iones en las que expresa 
su sent imiento , p o r e j e m p l o - la privacidad const i tuye un c o n ­
j un to más ampl io , mas global, de facetas de su personal idad que, 
aisladamente consideradas, pueden carecer de significación in­
tr ínseca p e r o que cohe ren temen te enlazadas en t re sí, a r ro jan 
c o m o prec ip i tado un reíroto de la personalidad del individuo que 
éste t iene de recho a mantener reservado. Y si la in t imidad en 
sent ido es t r i c to está suf ic ientemente protegida p o r las previs io­
nes de los t res p r ime ros párrafos del ar t ícu lo 18 de la Cons t i ­
tuc ión y p o r las leyes que los desarro l lan, la privacidad puede 
resul tar menoscabada p o r la ut i l ización de las tecnologías in for ­
máticas de tan rec iente desarro l lo .» 

Y más ade lan te c o n t i n ú a la e x p o s i c i ó n de m o t i v o s : 

«Los más d ive rsos da tos - s o b r e la infancia, s o b r e la v ida 
académica, p ro fes iona l o labora l , s o b r e los háb i tos de v ida y 
c o n s u m o , s o b r e el uso del d e n o m i n a d o d i n e r o p lást ico, s o b r e 
las re lac iones persona les o, inc luso, s o b r e las creenc ias re l i ­
giosas, ideologías, p o r p o n e r s ó l o a lgunos e jemp los , re la t i vos 
a las personas pod r ían ser así comp i l ados y o b t e n i d o s sin 
d i f i cu l tad . Ello p e r m i t i r í a a qu ien dispusiese de el los acceder 
a un c o n o c i m i e n t o t o t a l de ap t i t udes , hechos o pautas de 
c o m p o r t a m i e n t o que, sin duda p e r t e n e c e n a la esfera pr ivada 
de las personas ; a aquel la a la que só lo debe t e n e r acceso el 
i nd i v iduo , y quizás, qu ienes le son más p r ó x i m o s o aquel los 
a los que él a u t o r i c e . A u n más: el c o n o c i m i e n t o o r d e n a d o 
de esos da tos puede d ibu ja r un d e t e r m i n a d o per f i l de la 
pe rsona , o con f i gu ra r una d e t e r m i n a d a r e p u t a c i ó n o fama que 
es, en def in i t iva , e x p r e s i ó n del h o n o r ; y este per f i l , sin duda, 
puede resu l ta r luego va l o rado , favo rab le o des favo rab lemen te 
para las más diversas act iv idades públ ica o pr ivadas, c o m o 
pueden ser la o b t e n c i ó n de un e m p l e o , la conces ión de un 
p r é s t a m o o la admis ión de d e t e r m i n a d o s co lec t i vos .» 

Pa r t i endo de esta base, la Ley establece en su a r t í cu lo 1.° el 
o b j e t o de la m isma: «La p resen te Ley Orgán ica , en d e s a r r o l l o 
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de lo p rev i s t o en el a p a r t a d o 4 del a r t í cu lo 18 de la C o n s t i ­
t u c i ó n t i ene p o r o b j e t o l im i ta r el uso de la i n f o rmá t i ca y o t ras 
técn icas y m e d i o s de t r a t a m i e n t o a u t o m a t i z a d o de los da tos 
de ca rác te r persona l para garant izar el h o n o r , la i n t im idad 
persona l y fami l ia r de las personas físicas y el p leno e je rc i c io 
de sus de rechos .» 

En el a r t í cu lo 2.° se es tab lece el á m b i t o de apl icac ión de la 
Ley que será «a los da tos de ca rác te r persona l que f igu ren 
en f i che ros a u t o m a t i z a d o s de los sec to res púb l i co y p r i vado 
y a t o d a moda l i dad de uso p o s t e r i o r , inc luso no au toma t i za ­
d o , de da tos de ca rác te r persona l reg is t rados en s o p o r t e 
f ís ico suscept ib le de t r a t a m i e n t o a u t o m a t i z a d o » . 

A c o n t i n u a c i ó n se es tab lecen los casos en los cuales n o será 
de ap l icac ión lo p r e v i s t o en la Ley (en re lac ión c o n d e t e r m i ­
nados f i che ros y aquel los o t r o s que se regu len p o r su legis­
lac ión específ ica, c o m o los de rég imen e lec to ra l , r eg i s t r o c iv i l , 
r e g i s t r o cen t ra l de penados y rebe ldes , e t c ) . 

En el ar t ícu lo 4.° se establece que «só lo se podrán recoger 
datos de carácter personal para su t r a tam ien to automat izado, 
así c o m o somete r los a d icho t ra tam ien to , cuando tales datos 
sean adecuados, per t inentes y no excesivos en relación con el 
ámb i t o y las finalidades legítimas para las que se hayan ob ten i ­
d o » . Estos datos serán cancelados cuando hayan dejado de ser 
necesarios o per t inentes para la f inalidad para la cual hubieren 
sido recabados y registrados. El ar t ícu lo 5.0 establece el de recho 
de in fo rmac ión en la recogida de datos: los afectados a los que 
se sol ici te datos habrán de ser p rev iamente in fo rmados de m o ­
d o expreso en cuanto a la existencia de un f i chero automat iza­
d o ; al carácter ob l iga to r io o facul tat ivo de su respuesta; de las 
consecuencias de la ob tenc ión de los datos o de la negativa a 
suminis t rar los; de la posibi l idad de e jerc i tar los derechos de 
acceso, rect i f icación y cancelación; de la ident idad y d i recc ión 
del responsable del f i chero . Y en el ar t ícu lo 6.° se establece el 
pr inc ip io de «consen t im ien to del afectado que se conv ie r te en 
la regla general salvo que la ley disponga o t r a cosa». « N o será 
preciso el consen t im ien to cuando los datos de carácter personal 
se recoja de fuentes accesibles al públ ico, cuando se recojan 
para el e jercic io de las func iones propias de las Admin is t rac iones 
Públicas... ni cuando se ref iera a personas vinculadas p o r una 
re lac ión negocial, una re lac ión laboral, una relación adminis t ra­
t iva o un c o n t r a t o y sean necesarios para el manten im ien to de 
las relaciones o para el cump l im ien to del c o n t r a t o » (art ículo 
6.02). 

Según el a r t í cu lo 7.°, son da tos espec ia lmente p r o t e g i d o s los 
re la t i vos a «dec la ra r s o b r e su ideo logía , re l ig ión o c reenc ia» , 
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r e c o n o c i é n d o s e el d e r e c h o de l i n te resado a n o p res ta r l o . 
Só lo con c o n s e n t i m i e n t o e x p r e s o y p o r e s c r i t o del a fec tado 
p o d r á n ser o b j e t o d e t r a t a m i e n t o a u t o m a t i z a d o los da tos de 
ca rác te r persona l q u e reve len la ideología, la re l ig ión y c r e e n ­
cia. «Los da tos de ca rác te r persona l que hagan re fe renc ia al 
o r i g e n racial , a la salud y a la v ida sexual só lo p o d r á n ser 
recabados , t r a t a d o s a u t o m a t i z a d a m e n t e y ced idos cuando 
p o r razones de in te rés genera l así lo d isponga una ley, o el 
a fec tado cons ien ta e x p r e s a m e n t e » (a r t í cu lo 7.03). El a r t í cu lo 
8 ° se re f i e re a los «da tos re la t i vos a la sa lud»: 

«Sin per ju ic io de lo que se d i spone en el a r t í cu lo I I r espec to 
de la ces ión , las ins t i tuc iones y los c e n t r o s púb l icos y p r iva­
dos y los pro fes iona les c o r r e s p o n d i e n t e s p o d r á n p r o c e d e r al 
t r a t a m i e n t o a u t o m a t i z a d o de los da tos de ca rác te r persona l 
re la t i vos a la salud de las personas que a e l los acudan, o 
hayan de ser t r a t a d o s en los m i s m o s de a c u e r d o c o n lo 
d ispues to en los a r t í cu los 8.°, 10, 23 y 61 de la Ley 14/1986, 
de 25 de abr i l , G e n e r a l de Sanidad, 85 .5 , 96 y 98 de la Ley 
25 /1990 , de 20 de d i c i e m b r e , de l M e d i c a m e n t o ; 2.°, 3.° y 4 .° 
de la Ley Orgán i ca 3 /1986 , de 14 de abr i l , de med idas espe­
ciales en ma te r i a de salud públ ica y demás leyes sanitar ias.» 

C e s i ó n de da tos . «Los da tos de ca rác te r personal . . . só lo p o ­
d rán ser ced idos para el c u m p l i m i e n t o de f ines d i r e c t a m e n t e 
re lac ionados c o n las func iones legít imas del ceden te y del 
ces ionar io con el p r e v i o c o n s e n t i m i e n t o del a fec tado» (ar­
t í cu lo I l . l ) y se añade en el apa r tado F de l n.0 2 del a r t í cu lo 
I I : « C u a n d o la ces ión de da tos de ca rác te r pe rsona l relativos 
a la salud sea necesar ia para so luc iona r una urgenc ia que 
requ ie ra acceder a un f i c h e r o a u t o m a t i z a d o o para real izar 
los es tud ios ep idem io lóg i cos en los t é r m i n o s estab lec idos en 
el a r t í cu lo 8.° de la Ley 14/1986, de 25 de abr i l . Gene ra l de 
Sanidad» (en c u y o caso n o será p rec i so el c o n s e n t i m i e n t o 
del a fec tado) . 

El T í t u l o III de la Ley establece los d e r e c h o s de las personas 
e n t r e los cuales se enunc ian : I ) la impugnac ión de va lo rac io ­
nes basadas exc lus i vamen te en da tos au toma t i zados (a r t í cu lo 
12); 2) d e r e c h o de i n f o r m a c i ó n (a r t í cu lo 13); 3) d e r e c h o de 
acceso (a r t í cu lo 14); 4 ) d e r e c h o de rec t i f i cac ión y cancelac ión 
(a r t í cu lo 15). 

La t u te l a de los d e r e c h o s y el d e r e c h o de indemn izac ión se 
regulan en el a r t í cu lo 17 (nos r e m i t i m o s a la ley) . 

En es tud io s i s temát i co s o b r e el c o n t e n i d o de esta ley, el 
P ro feso r M u r i l l o de la C u e v a nos habla, c o n una t e r m i n o l o g í a 
que n o deja de ser d iscut ib le , de l « d e r e c h o a la a u t o d e t e r -



354 S Derecho onte e l Proyecto Genoma H u m a n o 

minac ión i n f o r m a t i v a » 9 . Pe ro c i e r t a m e n t e el n o m b r e es lo 
que m e n o s i m p o r t a : lo i m p o r t a n t e es c o m p r o b a r si ex is te 
una au tén t i ca p r o t e c c i ó n legal que garant ice al i nd i v i duo so ­
b r e el m a n e j o de los da tos re la t i vos a su pe rsona y a su 
i n t im idad , t a n vu lnerab les h o y día an te el uso de la i n f o r m á ­
t ica ; pues nos e n c o n t r a m o s en el m o m e n t o c r í t i co en el q u e 
la alianza e n t r e la t ecno -b io l og ía y la t e c n o - i n f o r m á t i c a p u e ­
den consegu i r - d e l i b e r a d a m e n t e o p o r el p r o p i o despl iegue 
de sus pos ib i l i dades - , la anu lac ión del núc leo m i s m o de la 
pe rsona humana l0. 

9 P. L. Mur i l lo de la Cueva, Lo protección de los datos personales ante el uso de 
la informática en el Derecho español, en «Estudios de Jurisprudencia», Revista 
Colex, r\.° 4 , enero- febrero , 1993, pp. 7 y ss. 
10 Obviamente, la jur isprudencia de nuestro Tribunal Const i tucional no ha 
ten ido ocasión, hasta ahora de pronunciarse sobre la p ro tecc ión de los datos 
genéticos de la persona; ni siquiera, que sepamos, sobre las invasiones de la 
privacidad po r parte de la informática. En cambio, hay una copiosa ju r ispru­
dencia - e n este sent ido, o r ien ta t i va - resolutor ia de las colisiones ent re el 
«derecho a la int imidad» y el «derecho a la información l ibre y veraz» (ar­
tículos 18 y 20 CE). He aquí un muest rar io de pronunciamientos de nuest ro 
T C : 
- Sentencia del Tr ibunal Const i tucional (en via de amparo) n.° 231 /1988, de 

2 de dic iembre. (Se ref iere a las imágenes que se di fundieron sobre la 
muer te del t o r e r o Paquirr i) . « C o n respeto a lo p r imero , se t ra ta de los 
momentos en que don Francisco Rivera es in t roduc ido en la enfermería y 
examinado po r los médicos; en esas imágenes se reproducen, en fo rma 
directa y c laramente percept ible, las heridas sufridas, la situación y reacción 
del her ido y la manifestación de su estado anímico, que se revela en las 
imágenes de sus ademanes y r o s t r o y que muestran c ier tamente la entereza 
del d ies t ro , pero también el do lo r y postración causados p o r las lesiones 
recibidas. Se t rata, pues, de imágenes de las que con seguridad puede 
inferirse, den t ro de las pautas de nuestra cultura, que inciden negativamen­
te causando do lo r y angustia en los familiares cercanos al fal lecido, no sólo 
por la situación que reflejan en ese momen to , sino también puestas en 
relación con el hecho de que las heridas y lesiones que allí se muestran 
causaron, en un breve plazo, la muer te del t o r e r o . N o cabe, pues, dudar 
de que las imágenes en cuest ión, y según lo arr iba dicho, inciden en la 
int imidad personal y familiar de la hoy recur rente , entonces esposa, y hoy 
viuda, del desaparecido señor Rivera (Fundamento Jurídico 6.°).» 

-Sentenc ia del Tr ibunal Const i tucional (en vía de amparo, sobre investigación 
de cuentas cor r ientes bancarias po r la Hacienda Pública); n.° 110/1984, de 
26 de nov iembre: «El reconoc imiento explíc i to en un t e x t o const i tucional 
del derecho a la int imidad es muy reciente y se encuentra en muy pocas 
Const i tuc iones, ent re ellas la española. Pero su idea originaria, que es el 
respeto a la vida privada, aparece ya en algunas de las l ibertades t rad ic io ­
nales, la inviolabil idad de domic i l io y de la correspondencia, que son algunas 
de esas l ibertades tradicionales, t ienen c o m o finalidad principal el respeto 
a un ámbi to de vida privada personal y familiar, que debe quedar exclu ido 
del conoc im ien to ajeno y de las intromisiones de los demás, salvo au to r i ­
zación del interesado. Lo ocu r r i do es que el avance de la tecnología actual 
y del desarro l lo de los medios de comunicación de masas, ha obligado a 
ex tender esa pro tecc ión más allá del aseguramiento del domic i l io c o m o 
espacio físico en que normalmente se desenvuelve la int imidad y el respeto 
a la correspondencia que es o puede ser medio de conoc imien to de 
aspectos de la vida privada. De aquí el reconoc imien to global de un dere ­
cho a la int imidad o a la vida privada que abarque las in t romis iones que 
por cualquier medio puedan realizarse en ese ámbi to reservado de vida. 
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N o siempre es fácil, sin embargo, acotar con nit idez el con ten ido de la 
int imidad» (Fundamento Jurídico 3 ° ) . «El p r imer prob lema que se plantea 
en el presente caso es determinar en qué medida entran den t ro de la 
int imidad consi tucionalmente protegida los datos relativos a la situación 
económica de una persona y a sus vicisitudes. El prob lema surge en el 
presente caso en relación con la Admin is t rac ión y se puede resumir más 
concre tamente así: ¿en qué medida la Admin is t rac ión puede exigir los datos 
relativos a la situación económica de un contr ibuyente? N o hay duda de 
que en pr inc ip io puede hacerlo. La simple existencia del sistema t r i bu ta r io 
y de la actividad inspectora y comproba to r ia que requiere su efectividad 
lo demuestra.» 

-Sen tenc ia del Tr ibunal Const i tuc ional , n.0 20/1992, de 14 de feb re ro (en vía 
de amparo, sobre publicación de not ic ia relativa al padecimiento del SIDA 
po r una determinada persona): N o es pr imord ia l para resolver este recur­
so la cuest ión de si la not ic ia fue, en este caso, veraz o no, pues la int imidad 
que la CE protege no es menos digna de respeto po r el hecho de que 
resulten veraces las informaciones relativas «a la vida privada o famil iar 
que afectan a su reputación y buen nombre» (art ículo 7.03 de la Ley 
Orgánica 1/1982). 
La l ibertad de información es un derecho al que la CE dispensa la máxima 
pro tecc ión , y su ejercic io está ligado al valor ob jet ivo que es la comun i ­
cación pública l ibre. Pero cuando tal l ibertad se quiere e jercer sobre ám­
bitos que puedan afectar a o t ros bienes consti tucionales, c o m o son el 
hono r y, en este caso, la int imidad, es preciso, para que su proyección sea 
legítima, que lo informado resulte de interés público. 
En el presente caso fue lesionada la int imidad porque en m o d o alguno 
puede exigirse a nadie que sopor te pasivamente la difusión periodíst ica de 
datos, reales o supuestos, de su vida privada que afecten a su reputac ión 
según el sent ir común, y que sean tr iviales o indiferentes para el interés 
públ ico. La identif icación periodística, indirecta pero inequívoca, de una 
determinada persona c o m o afectada po r el SIDA deparaba un daño mora l 
(y también económico) a quienes así se v ie ron señalados c o m o afectados. 
Y también es n o t o r i o que la identif icación de las personas supuestamente 
afectadas po r tal enfermedad fue irrelevante a efectos de la in formación 
que se quiso t ransmi t i r . 

-Sen tenc ia del Tr ibunal Const i tucional n.° 227/1992, de 14 de d ic iembre (en 
vía de amparo, en relación con la publicación de una nota de prensa que 
divulga la imposic ión de una sanción administrat iva: « C o m o ocu r re en 
todos los supuestos en los que aparece, prima facie, una col is ión en t re los 
derechos del ar t ículo 18 y los derechos del art ículo 20 de la Cons t i tuc ión , 
la tarea del juzgador consiste en la identif icación, en su caso, del derecho 
vulnerado, a través de una labor de ponderación de las concretas c i rcuns­
tancias del caso (así, SSTC 105/1990, 171/1990 y 172/1990, en t re ot ras) . 
En part icular, estando implicado el derecho a comunicar in formación, serán 
circunstancias relevantes en esta ponderac ión la mater ia de su in formación, 
su interés públ ico, su capacidad de con t r ibu i r a la fo rmac ión de una op in ión 
pública l ibre, el carácter públ ico o pr ivado de la persona ob je to de la 
in formación, así c o m o el medio de in formación, es decir , si se ha di fundido 
po r un medio de comunicación social. 

Si la est imación contenida en la Sentencia de la Sala Primera del Tr ibunal 
Supremo fuera cor rec ta , es decir, si efect ivamente estuviéramos ante un 
supuesto de los previstos en al ar t ículo 7.04 de la L O 1/1982 ( in t romis ión 
ilegítima producida po r la «revelación de datos privados de una persona 
o familia conocidos a través de la actividad profesional u oficial de quien 
los revela»), la conclusión necesaria habría de ser la desestimación del 
presente recurso de amparo, pues el derecho de comunicar l ibremente 
in formación veraz no se ext iende a la revelación de datos pr ivados de una 
persona o familia conocidos a través de la actividad profesional u oficial. 
Por el con t ra r io , si no estuviéramos ante ese supuesto, que es el que 
concre tamente da pie a la Sentencia impugnada, la conclusión igualmente 
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necesaria habría de ser la est imación de la demanda, con la consiguiente 
declaración de la vulneración del derecho a comunicar in formación. 

- En el caso que nos ocupa, la comunicación de la sanción facilitada a la prensa 
p o r el recur ren te no puede ser considerada c o m o un «dato pr ivado» en 
el sent ido del ar t ículo 7 ° 4 de la L O 1/1982. C o n independencia de que la 
imposic ión, c o m o ta l , de penas o sanciones disciplinarias no vulneren el 
derecho al hono r (ent re ot ras, STC 50/1983), su publicación en un medio 
de difusión no puede ser considerada, en este caso, c o m o revelación de 
un dato pr ivado. 

En f in, po r lo que se ref iere a la col is ión en t re la l ibertad de información y 
el «derecho al hono r» (tan impl icado con la int imidad), vid. J. González Pérez, 
La degradación del derecho al honor (honor y libertad de información), ed. Cívitas, 
Madr id , 1993. 



EL DERECHO A LA CONFIDENCIALIDAD: 
USO DE LA INFORMACION GENETICA 

Michael S . Yesley 

A b o g a d o , L a b o r a t o r i o Nac iona l «Los A l a m o s » , N u e v o M é x i c o . 
Estados U n i d o s de A m é r i c a . 

Existe un a m p l i o consenso s o b r e la i m p o r t a n c i a de p r o t e g e r la 
i n t im idad d e la i n f o r m a c i ó n genét ica de las personas. Pe ro los 
par t i c ipan tes en la ponenc ia «El d e r e c h o a la i n t im idad : uso de la 
i n f o r m a c i ó n genét ica» han d e m o s t r a d o que los s istemas j u r í d i cos 
n o def in i rán y apl icarán c o n fac i l idad, ni c i e r t a m e n t e de m a n e r a 
u n i f o r m e , la p r o t e c c i ó n de la i n t im idad genét ica . M u c h o s de los 
p o n e n t e s han o b s e r v a d o que el d e r e c h o de una pe rsona a la 
i n t im idad n o es a b s o l u t o s ino q u e debe cede r , en de te rm inadas 
c i rcuntanc ias , an te los d e r e c h o s de o t r a s personas o del púb l i co 
en genera l . O t r o s p o n e n t e s han sub rayado el p r e d o m i n i o de l 
d e r e c h o de la p e r s o n a a la i n t im idad . La necesidad de equ i l i b ra r 
los d e r e c h o s en co l i s ión s o b r e la i n f o r m a c i ó n genét ica de las 
personas s u p o n d r á un r e t o para qu ienes t r a t a n de e labo ra r n o r ­
mas jur íd icas en este á m b i t o y puede p reve rse q u e habrá una g ran 
var iedad de reso luc iones en d i fe ren tes c o n t e x t o s po l í t i cos . 

Las med idas del C o n s e j o de Eu ropa y de la C o m i s i ó n de las 
C o m u n i d a d e s Europeas para p r o t e g e r la i n t im idad , en genera l , y 
los da tos gené t i cos , en par t i cu la r , n o han c o n c l u i d o c o n un a m p l i o 
consenso s o b r e el a lcance de la p r o t e c c i ó n que deber ía p res ta rse . 

* Relator. 
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L o s amplios principios relativos a la intimidad que se han adop­
tado o que van a tenerse en cuenta por estas organizaciones 
internacionales permiten múltiples interpretaciones y, además, de­
jan muchas decis iones importantes en manos del legislador nacio­
nal. Esta libertad es un reconocimiento de las diferentes tradicio­
nes y enfoques de culturas y países diferentes. Sin embargo, las 
posibles excepc iones que se dejan en manos del legislador nacio­
nal podrían tener c o m o resultado, en algunos países, una reduc­
ción significativa de la protección frente a la difusión o al uso 
indebido de los datos genéticos de las personas. 

En Estados Unidos, la legislación en temas c o m o el de la intimidad 
es habitual mente el último recurso. En su lugar, la protección jurídica 
se puede obtener desde la base, mediante el amparo judicial. Me­
diante la aplicación analógica a partir de la jurisprudencia existente 
podría obtenerse la cobertura del nuevo ámbito que constituye la 
intimidad genética. Las sentencias dictadas en casos en que se ha 
condenado al pago de una indemnización a médicos que no habían 
advertido a las parejas de que su progenie podría heredar un tras-
t o m o genético, o a compañeros sexuales que no habían revelado a 
su pareja que tenían una enfermedad de transmisión sexual, así c o m o 
a un paciente por no revelar a su médico que era HIV positivo, 
pueden señalar una línea jurisprudencial que obligue al individuo a 
revelar información sobre su condición genética a su cónyuge o a la 
persona que vaya a contraer matrimonio con él, incluso en los casos 
en que estas personas no deseen conocer dicha información. 

En tanto s e desarrol lan en los distintos países del mundo diversos 
medios para proteger la información genética de la difusión o el 
uso indebido, la comprensión de hecho de los valores y usos de 
esta información debería informar la aplicación de los principios 
rec tores . Probablemente las distintas respuestas jurídicas que se 
vayan dando en el futuro durante el per íodo inicial permitan que 
se realice una comparación útil. 

Programa sobre los aspectos éticos, jurídicos y sociales del Proyecto 
Genoma Humano. Departamento de Energía de Estados Unidos. 
Descripción del estado de la investigación a I de mayo de 1993. 

Filosofía 

/. Powers 

Ei derecho a la intimidad reconsiderado. («The R/ghí o f Privacy Recon-
sidered») (documento encargado, bor rador 1993). 

Exposición descriptiva de la intimidad desde la perspectiva del 
análisis filosófico, c o n especial atención a los re tos que para la 
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privacidad plantea la recogida, a lmacenamiento y difusión de la 
información genética. 

A p o r t a una tipología de ios contex tos en que pueden plantearse 
aspectos del de recho a la intimidad relacionados c o n la informa­
ción genética y la normativa pública que pudiera s e r adecuada en 
cada contex to . 

L o s d e r e c h o s a la intimidad (limitar a o t ros el a c c e s o a la infor­
mación personal) dependen de los intereses en juego en cada 
contexto . 

Intereses en juego: 
a) Perspectivas de vida; por ejemplo, empleo, seguros. 
b) Autonomía ; por ejemplo, opción reproduct iva. 
c) Intimidad; por ejemplo, re laciones familiares. 
d) Posición social; por ejemplo, estigma. 
ej C o n c e p t o de uno mismo, que puede v e r s e afectado por la 

información s o b r e uno mismo. 

Mós comp/icoc/ones: 
a) Cálculo de probabilidades y carácter variable de la informa­

ción genética. 

Tipos de derechos de la intimidad: 
a) C o n t r o l de la generación de la información. 
b) C o n t r o l de la difusión de la información. 
c) D e r e c h o s a que no haya contro l . 

Ambito de los derechos a la intimidad: 
a) L o s intereses del d e r e c h o a la intimidad no son absolutos, 

sino que debe tenerse en cuenta también el bien común. 
b) En algunos casos puede s e r preferible aminorar la importan­

cia d e la intimidad a su protección; por ejemplo, re forma del 
s istema de seguros de asistencia sanitaria en E E . U U . 

Ciencias Sociales 

/. Westín 

Conceptos y estudios de ciencias sociales en materia de la intimidad: 
Un inventario y análisis completos para el examen de las cuestiones 
relacionadas con la intimidad, la confidencialidad y el acceso en el uso 
de las pruebas genéticas y las aplicaciones de los datos genéticos 
(«Social Science Concepts and Studies of Prwacf A Comprehens/ve 
Inventory and Analysis for Use in Consideration of Privacy, Confiden-
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ciality and Access /ssues in the Use o f Genetíc Tests and Applications 
o f Genetíc Data») (la beca c o m i e n z a en 1993). 

Estudia los t raba jos t e ó r i c o s y empí r i cos en Ciencias Sociales sob re 
la in t im idad desde que aparec ió Privacy and Freedom (Intímidad y 
libertad) de W e s t i n (1967) , ree labora con m a y o r prec is ión los c o n ­
cep tos y la d inámica opera t i va f o rmu lada en p r i m e r lugar p o r W e s ­
t i n a la luz de la invest igación y la evo luc ión social desde 1967, y 
conec ta esta invest igación actual izada y la reconceptua l izac ión con 
las cuest iones que en mate r ia de in t im idad, conf idencial idad y acce­
so a los datos es p robab le que surjan en re lac ión con los datos 
genét icos, inc luyendo los bancos de datos genét icos. 

A s i m i s m o , examina el d e s a r r o l l o , ap l icac ión y ef icacia de las m e ­
didas legales y organizat ivas de p r o t e c c i ó n de la i n t im idad en 
Estados U n i d o s , los debates actuales s o b r e la ac tua l izac ión de la 
p r o t e c c i ó n de la i n t im idad para re f le ja r los nuevos camb ios t e c ­
no lóg icos , sociales y cu l tu ra les y las imp l i cac iones de nues t ra ex ­
per ienc ia en m a t e r i a de p r o t e c c i ó n de la i n t im idad y los debates 
actuales s o b r e la i n t im idad re lac ionados c o n las o p c i o n e s de p o ­
l í t ica socia l , o rgan iza t iva y ju r íd i ca s o b r e las p ruebas genét icas y 
ap l icac iones de da tos prev is tas en un f u t u r o . 

2. D u s t e r 

Vías de detección genética: Conocimientos del paciente-prácticas del 
paciente («Pathways to Genetíc Screening: Patient Knowledges-Patient 
Practíces») (la beca c o m e n z ó en 1992). 

Es tud io e m p í r i c o para c lar i f i car los m a r c o s cu l tu ra les que se u t i ­
l izan para p rocesa r la nueva i n f o r m a c i ó n genét ica y exam ina r de ­
t e n i d a m e n t e las l im i tac iones y puen tes para una i n t e r v e n c i ó n ge­
nét ica c o n é x i t o . 

El p r o y e c t o i rá más allá de la cl ínica para abarcar g r u p o s de a l t o 
r iesgo de j óvenes de a m b o s sexos en sus p r i m e r o s años r e p r o ­
duc t i vos y que aún n o han a p r o v e c h a d o las o p c i o n e s de se lecc ión . 

C o m p a r a r á a qu ienes han h e c h o uso de los serv ic ios gené t i cos 
c o n qu ienes todav ía n o lo hayan h e c h o . 

Examinará las redes sociales y los m i e m b r o s de la fami l ia ex tensa 
de las personas que hayan s ido afectadas p o r t r a s t o r n o s gené t i cos 
apun tados , c e n t r á n d o s e en los aspec tos re lac ionados c o n la i n t i ­
m i d a d , es t igma y d i sc r im inac ión y su c o n d u c c i ó n d e n t r o de las 
redes fami l ia r e ins t i tuc iona les . 

Ana l i za rá los m o d o s de e n t e n d e r , el i n te rés y las respuestas en 
dos c o n t e x t o s cu l tu ra les ; u n o en el que el t r a s t o r n o se asocie 
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gene ra lmen te a la raza, y el o t r o en el que d icha asoc iac ión n o 
f o r m e pa r t e de la conc ienc ia social . 

3. T r o t t / e r 

El impacto de las tecnologías derivadas de la Investigación del Genoma 
H u m a n o en las pruebas, detección y consejo genético: Aspectos socia­
les, éticos y jurídicos («The Impact o f HGI-Der ived Technologies on 
Genetic Testing, Screening and Counseling: Social, Ethical and Legal 
Issues») (la beca c o m e n z ó en 1992). 

Invest igación emp í r i ca real izada para exam ina r las facetas ét icas y 
sociales de dos p r o g r a m a s legales de d e t e c c i ó n , p ruebas y c o n s e j o 
gené t i cos (Geo rg i a y F lo r ida) , c o n un e x a m e n par t i cu la r del m o d o 
en que d iversos g r u p o s é tn i cos u rbanos y rura les están s iendo 
a tend idos p o r es tos p rog ramas . 

Estudiará de ta l l adamen te la cues t i ón de c u á n d o debe q u e b r a n t a r ­
se la conf idenc ia l idad de la i n f o r m a c i ó n genét ica en razón de un 
in te rés p r e d o m i n a n t e que preva lezca s o b r e los in tereses p a r t i c u ­
lares de la pe rsona o personas afectadas, en va r ios c o n t e x t o s : 
par ien tes , cónyuges o cónyuges po tenc ia les , padres o f u t u r o s pa­
d res adop t i vos , n iños adop tados , p r o c e d i m i e n t o s judic ia les para 
acceder al c o n o c i m i e n t o de reg is t ros méd i cos , aseguradoras, i n ­
ves t igadores , c e n t r o s docen tes , emp leado res . 

4. B a r a s h 

Estudios de discriminación genética («Studies o f Genetic Discrimina-
tion») (La beca c o m e n z ó en 1992). 

Es tud io e m p í r i c o para va l o ra r el s igni f icado de la d i sc r im inac ión 
genét ica en EE.UU. 

Objetivos 
a) D e t e r m i n a r las ins t i tuc iones sociales c o n c r e t a s que pud ie ran 

real izar práct icas d i sc r im ina to r i as , c o m o compañías asegura­
doras , o rgan i smos púb l icos , emp leado res , ins t i tuc iones e d u ­
cativas y m i l i ta res . 

b) Evaluar la na tura leza de la d i sc r im inac ión e x p e r i m e n t a d a p o r 
personas que t r a t a n c o n estas ins t i tuc iones y o rgan ismos , y 
d e t e r m i n a r el f u n d a m e n t o subyacente de la d i sc r im inac ión . 

Metodo/ogío 
a) Anál is is de h is tor ia les , u t i l i zando una encues ta de personas 

c o n t r a s t o r n o s b ien d o c u m e n t a d o s de un so lo gen, personas 
de r iesgo c i e r t o d e t r a s t o r n o s de un so lo gen y h e t e r o z i g o t o s 
as in tomá t i cos re lac ionados c o n o t r a s en fe rmedades y, en su 
caso, c o n en t rev is tas detal ladas de segu im ien to . 
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Legislación (EE.UU. ) 

f. Reilly 

A ) Datos genéticos e intimidad (Genetic Data and Privacy) (la beca 
comenzó en 1991). 

I. Iniciativas legislativas estatales para regular el uso y uso indebido 
de la información genética («State Legislative Efforts to Regúlate 
Use and Potential Misase of Genetic Information») 51(3) Am. J . 
Hum. Genet 6 3 7 - 6 4 7 (1992) 

Condusiones 
a) Está aumentando la actividad legislativa estatal relativa a la 

confidencialidad genética, el consent imiento informado y la 
discriminación, en c o n c r e t o en las áreas laboral y de seguros; 
hay pocos obstáculos legales para impedir la discriminación 
genética en los demás ámbitos. 

b) Pero todavía existen mayores lagunas en la cober tura , que 
sólo pueden abordarse desde una legislación detallada sobre 
la intimidad y discriminación genéticas. 

c) Deficiencias: 
- M u c h o s proyectos de ley y normas legislativas no definen 

con suficiente amplitud los términos «genético» o «heredi ­
tar io». 

- L a mayoría de las leyes específicas en materia de genética 
no distinguen claramente ent re los por tadores de enferme­
dades genéticas y los que de hecho experimentan sus ma­
nifestaciones. 

d) Confidencial idad: 
- L a mayoría de los textos legales que se interesan por la 

confidencialidad práct icamente se limitan a decir que debe 
mantenerse el carácter «confidencial» de ia información 
reunida en los programas estatales de detección genética 
en relación c o n rasgos específicos. 

- L a mayor ía de los t e x t o s legales guarda s i lencio s o b r e 
prob lemas c o m o las c o n d i c i o n e s en que deberá reve la rse 
la in formación genética a famil iares y los p roced imien tos 
para renunc ia r a que sea n e c e s a r i o el consent imien to 
prev io para la difusión de los resu l tados de las pruebas 
genéticas. 

- Pocos tex tos legales establecen sanciones para las vulnera­
c iones de la confidencialidad o establecen algún mecanismo 
detallado para exigir su cumplimiento. 
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e) E lementos clave que debería cubr i r la legislación: 
- R e c o n o c e r que la revelación sin autorización de informa­

ción genética puede perjudicar gravemente a las personas 
y sus familias. 

- Definir quién debe estar autorizado a recopi lar la informa­
ción genética y en qué circunstancias. 

- Especif icar c ó m o debe almacenarse la información genética 
y quién debe contro lar el a c c e s o a la misma. 

- P e r m i t i r a investigadores cualificados y mediante p ro toco ­
los legítimos tener a c c e s o a información genética anónima. 

- E s t a b l e c e r la responsabilidad civil de las personas que re ­
velen información genética sin la debida autorización, haya 
mediado dolo o negligencia, así c o m o la cor respondiente 
responsabil idad penal en caso de dolo. 

2. Estudio de los directores generales de Seguros estatales relativo a 
las pruebas genéticas y los seguros de vida. («A Survey of State 
Insurance Commissioners Conceming Genetíc Testing and Ufe In­
surance») 51(4) A m . J . Hum. Genet 785-792 (1992) 

Conclusiones 
Hay una gran incert idumbre entre los d i rectores generales de 
seguros estatales en relación con el uso de la información gené­
tica. 

Las compañías de seguros de vida t ienen un amplio margen, al 
amparo de las normativas estatales, para utilizar la información 
genética, en caso de que así lo deseen. 

L o s titulares de la potestad reglamentaria en materia de seguros 
de vida no perciben que las pruebas genéticas supongan en la 
actualidad un problema importante respecto del m o d o en que las 
aseguradoras califican a los solicitantes ni que los usuarios actual­
mente estén presentando reclamaciones sobre la utilización de 
esos datos en la contratación de los seguros. 

Un estudio de los directores médicos de las compañías de seguros de 
vida relativo al uso de la información genética. («A Survey of Medical 
Directors o f Life Insurance Companies Concerning Use of Genetíc In­
formation») Am. J . Hum. Genet (en imprenta) 

Resultados 
Pocas compañías de seguros de vida efectúan pruebas genéticas 
a sus solicitantes, pero la mayoría están interesadas en a c c e d e r a 
la información de las pruebas genéticas de los solicitantes que ya 
existan. 

El grado de interés de las aseguradoras de vida en usar los re ­
sultados de las pruebas genéticas depende del importe nominal 
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de la pó l iza so l ic i tada y de la especi f ic idad y la sensib i l idad de la 
p r u e b a en cues t i ón . 

Muchas compañías siguen d i r ec t r i ces en ma te r i a de asegu ramien to 
re lat ivas a las cond i c i ones genét icas de los asegurados, p e r o n o 
s i e m p r e d i sponen de da tos actuales deta l lados s o b r e esas c o n d i ­
c iones para respa ldar las dec is iones de ca l i f icac ión. 

La mayo r ía de las dec is iones de cal i f icac ión de las aseguradoras 
c o n t i e n e n un g r a d o cons ide rab le de sub je t i v idad . 

A l g u n o s d i r e c t o r e s m é d i c o s n o están c o m p l e t a m e n t e i n f o r m a d o s 
s o b r e c i e r t o s p r i nc ip ios básicos de la genét ica méd ica . 

B) Bonco de A D N y Banco de Datos de A D N : Aspectos jurídicos, 
éticos y de política pública (la beca c o m i e n z a en 1993). 

Invest igac ión empí r i ca 

Metodo/ogío 
Estud io de los r eg lamen tos y leyes estatales y federa les p e r t i n e n ­
tes . 
Invest igac ión de l f u n c i o n a m i e n t o o p e r a t i v o d e los bancos de A D N 
fo renses , un ive rs i ta r ios y comerc i a l es . 
Vis i tas s o b r e el t e r r e n o a dos bancos de A D N fo renses , dos 
un ive rs i ta r ios y o t r o s dos comerc ia l es , y rea l izac ión de ent rev is tas 
re lat ivas a los mecan i smos de p r o t e c c i ó n d e la segur idad de las 
mues t ras y de los da tos . 
T a m b i é n , e x a m e n de las ac t iv idades de recog ida de A D N en el 
E jé rc i to . 

Objetivos 
Saber lo que las personas q u e t raba jan en los d i s t i n tos t i p o s de 
bancos de da tos de A D N hacen en re lac ión el d e r e c h o a la 
i n t im idad en esta ma te r i a , p r e s t a n d o especial a t enc ión a los as­
pec tos t écn i cos de la segur idad i n fo rmá t i ca . 

Ana l i za r los en foques actuales. 
Suger i r d i r ec t r i ces para el f u t u r o . 

Educodón 
P r o d u c i r y d i s t r i b u i r un v í d e o d o c u m e n t a l d e med ia h o r a de d u ­
rac ión j u n t o c o n mater ia les esc r i t os s o b r e las p r e o c u p a c i o n e s de 
po l í t i ca públ ica, ju r íd ica , t e c n o l ó g i c a y é t ica que r o d e a n el t e m a 
de los bancos de da tos de A D N . 

2. A n n a s 

Directrices para la protección del derecho a la in t imidad en relación 
con la información a lmacenada en los bancos de datos genéticos («Gui-
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delines for Protecting Privacy o f Informat ion Stored in Genetic Da ta 
Banks») (la beca com ienza en 1993). 

P r o y e c t o de i nves t i gac ión j u r í d i c a d i r i g i d o a e l a b o r a r p r o p u e s ­
tas de po l í t i cas y n o r m a s q u e sa lvaguarden la i n f o r m a c i ó n ge -
n ó m i c a p e r s o n a l a lmacenada en los bancos de d a t o s g e n é t i c o s 
y q u e t o m a c o m o p u n t o de p a r t i d a la r e s p u e s t a a las s igu ien tes 
p r e g u n t a s : 

a) ¿Cuáles son las s imi l i tudes y d i ferenc ias ex is ten tes e n t r e la 
i n f o r m a c i ó n genét ica y la i n f o r m a c i ó n médica? 

b) ¿En qué c i rcunstanc ias debe ser lega lmente pe rm is ib le que las 
e n t i d a d e s pr ivadas o los o r g a n i s m o s púb l i cos o b t u v i e r a n 
mues t ras de A D N de las personas? 

c) ¿ C u á n d o es n e c e s a r i o el c o n s e n t i m i e n t o para a lmacenar 
mues t ras de A D N e i n f o r m a c i ó n genómica? ¿Puede o t o r g a r s e 
d i c h o c o n s e n t i m i e n t o aunque se desconozca el s igni f icado de 
ta l i n fo rmac ión? 

d) ¿Quién es el p r o p i e t a r i o de la i n f o r m a c i ó n genómica? ¿Tiene 
un banco de da tos la ob l igac ión de no t i f i ca r a los ind iv iduos 
el hecho de que puede o b t e n e r s e nueva i n f o r m a c i ó n de sus 
da tos gené t i cos a lmacenados, o de no t i f i ca r a los fami l iares 
de que c o r r e n el pe l i g ro o t i e n e n p robab i l idades de d e s a r r o ­
l lar una e n f e r m e d a d grave? 

e) ¿Quién puede t e n e r acceso al A D N y a la i n f o r m a c i ó n gené­
t ica a lmacenada y c o n qué fines? ¿Debe la pe rsona t e n e r 
acceso a ta les da tos y / o el d e r e c h o a des t r u i r l o s y en qué 
circunstancias? 

f) ¿Debe haber l ími tes al a lmacenamien to de i n f o r m a c i ó n gené­
t ica y de A D N y, de ser así, c ó m o se pod r í an es tab lecer los 
límites? 

C o l a b o r a c i ó n c o n Rei l ly (véase más a r r i ba ) . 

3. A n d r e w s 

La importancia mora l y jurídica de los vínculos genéticos: Int imidad, 
responsabil idad y famil ia («The Legal and M o r a l Weight o f Genetic 
Bonds: Privacy, Responsibility and Family») ( d o c u m e n t o encargado 
para en t rega r en 1993). 

Invest igación mu l t id isc ip l ina r s o b r e si los v íncu los gené t i cos gene­
ran la ob l igac ión de reve la r la i n f o r m a c i ó n genét ica a los fami l ia­
res, anal izando en p r o f u n d i d a d : 

a) Las ob l igac iones q u e se cons ide ra que t i enen los fami l iares 
e n t r e sí. 

b) Si los d e r e c h o s y ob l igac iones de r i vados de la re lac ión gené­
t i ca t i e n d e n a expand i r se o a c o n t r a e r s e . 
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c) Fundamen tos subyacentes en re lac ión c o n la i m p o r t a n c i a j u ­
r íd ica y m o r a l de los v íncu los gené t i cos al asignar los d e r e ­
chos y ob l igac iones , a p a r t i r de la l i t e ra tu ra f i losóf ica, a n t r o ­
po lóg ica e h i s tó r i ca s o b r e la fami l ia, así c o m o de las fuen tes 
del D e r e c h o . 

Preguntas q u e d e b e n abo rda rse : 
a) ¿Deben los padres t e n e r acceso a la i n f o r m a c i ó n genét ica de 

sus h i jos y viceversa? 
b) ¿Deben o t r o s fami l iares que se e n c u e n t r e n en s i tuac ión de 

r iesgo t e n e r acceso a la i n f o r m a c i ó n genét ica de un paciente? 
c) ¿Qué e fec tos debe t e n e r la a d o p c i ó n s o b r e cua lqu ie r d e r e c h o 

u ob l igac ión en este ámb i to? 
e) ¿Debe una p e r s o n a t e n e r acceso a la i n f o r m a c i ó n genét ica de 

su cónyuge? 
f) ¿Debe p o d e r s e ob l iga r a un fami l ia r a par t i c ipa r en los es tu ­

d ios d e re lac ión genética? 
g) ¿En genét ica , debe i n t e r p r e t a r s e el c o n c e p t o de «pac ien te» 

para aba rca r el t é r m i n o «famil ia»? 

4. G r a d 

Usos íícitos de los conocimientos derivados del Proyecto Genoma H u ­
mano («Lawful Uses o f Knowledge f rom the H u m a n Genome Project») 
(la beca c o m e n z ó en 1992). 

Examinar los f u n d a m e n t o s para la p r o t e c c i ó n de la i n f o r m a c i ó n 
genét ica, p r e s t a n d o a tenc ión t a n t o a la p r o t e c c i ó n ju r íd i ca de la 
con f idenc ia l idad c o m o al b ien j u r í d i c o de reve la r la i n f o r m a c i ó n 
para la p r o t e c c i ó n del púb l i co o de te rm inadas personas, y sope ­
sando el r iesgo de d i sc r im inac ión f r e n t e al r iesgo d e r i v a d o de n o 
i n f o r m a r a los cónyuges o a los que van a c o n t r a e r m a t r i m o n i o , 
así c o m o a los o rgan i smos púb l icos pe r t i nen tes , de q u e necesi tan 
i n f o r m a c i ó n c o n el fin de e l abo ra r una po l í t ica cabal. 

Estudiar la d ispon ib i l i dad de la i n f o r m a c i ó n genóm ica y la neces i ­
dad de r e c o g e r d icha i n f o r m a c i ó n para la p lani f icac ión de la salud 
púb l ica , de los serv ic ios t e r a p é u t i c o s y el d e s a r r o l l o d e p r o ­
gramas. 

E x t r a n j e r o e i n t e r n a c i o n a l 

/ . K n o p p e r s 

In t imidad e información genética: U n enfoque comparat ivo («Privacy 
and Genetic Information») ( d o c u m e n t o encargado para en t rega r en 
1993). 
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Estud io c o m p a r a t i v o de p r o t e c c i ó n de da tos persona les : 

a) T e x t o s in te rnac iona les 
b) Países de d e r e c h o ang losa jón y de d e r e c h o c o n t i n e n t a l eu­

r o p e o . 
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¿EXISTE LA OBLIGACION JURIDICA 
DE INFORMAR DE LAS CARACTERISTICAS 
GENETICAS A LA PERSONA CON LA QUE UNO 
YA A CONTRAER MATRIMONIO? 

Harold S . H . Edgar 

C a t e d r á t i c o de D e r e c h o , C ienc ia y Tecno log ía de la 
Un ive rs idad de C o l u m b i a . Estados U n i d o s de A m é r i c a . 

La m a y o r p a r t e de los t e x t o s s o b r e los pe l ig ros de r i vados de l 
c o n o c i m i e n t o g e n é t i c o se c e n t r a n en los r iesgos que e l lo acar rea 
para la se lecc ión labora l y en el á m b i t o de seguros . Y o s i e m p r e 
he es tado más p r e o c u p a d o p o r un c o n j u n t o d i s t i n t o de p r o b l e ­
mas: los p r o b l e m a s de las ob l igac iones persona les , t a n t o mora les 
c o m o jur íd icas. 

L o q u e y o m e p r e g u n t o aqu í es si una p e r s o n a t i e n e el d e b e r 
de i n f o r m a r a su c ó n y u g e o a la p e r s o n a c o n la q u e vaya a 
c o n t r a e r m a t r i m o n i o a c e r c a de sus genes , s o b r e si sus f u t u r o s 
h i jos es ta rán e x p u e s t o s a una e n f e r m e d a d gené t i ca g r av e . ¿De­
be d e c i r si él m i s m o es tá e x p u e s t o a una e n f e r m e d a d d e apa­
r i c i ó n tardía? ¿ I m p o r t a si es tá s e g u r o d e e l l o o si s ó l o sabe 
q u e e x i s t e esa pos ib i l i dad basándose en sus a n t e c e d e n t e s f a m i ­
l iares? Si o t r o s c o n o c e n su c o n d i c i ó n gené t i ca , ¿deber ían d e ­
c i r lo? Si el s i l enc i o es tá m a l , ¿qué clase d e r e m e d i o s s o n p o s i ­
bles? ¿Per tenecen es tos t e m a s a la es fe ra d e la m o r a l p r i v a d a 
o p o d e m o s p r e v e r la e l a b o r a c i ó n d e n o r m a s ju r íd i cas q u e los 
regu len? ¿Deber ían estas n o r m a s , en su caso , se r de p r o c e d e n ­
cia legal o j u r i s p r u d e n c i a l ? 
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La ob l igac ión ju r íd ica de reve la r d e t e r m i n a d a i n f o r m a c i ó n está 
c o b r a n d o c i e r t a v igencia en el d e r e c h o es tadoun idense . A este 
r e s p e c t o , m e l l amó r e c i e n t e m e n t e la a tenc ión un ju i c io ce l eb rado 
en Ca l i f o rn ia , que r e c i b i ó ampl ia c o b e r t u r a en la p rensa popu la r 
de EE.UU. . En la sentenc ia de d i v o r c i o se c o n c e d i ó a Rona ld 
A s k e w una i ndemn izac ión de 242 .000 dó la res de los bienes que 
en o t r a s c i rcunstanc ias hub ie ra d e b i d o en t rega r a su esposa p o r ­
que el la no le había d i c h o , antes de su m a t r i m o n i o , que n o le 
e n c o n t r a b a sexua lmen te a t r a c t i v o . A pesar de que ella supo d u ­
ran te el p e r í o d o p renupc ia l que la « f ranqueza» y la «s incer idad» 
eran va lo res cen t ra les de su p r o m e t i d o , le engañó, y su m a r i d o 
só lo d e s c u b r i ó la v e r d a d d u r a n t e una sesión de asesoría conyuga l , 
cuando ella r e f i r i ó que le amaba, p e r o que n o le e n c o n t r a b a 
sexua lmen te a t r ac t i vo . 

N o sabemos si esta r e s o l u c i ó n jud ic ia l d ic tada en Ca l i f o rn ia será 
un h i t o j u r i sp rudenc ia l o una ra reza, p o r q u e , c o m o las p r o d u c ­
c iones tea t ra les , las sentencias judic ia les t i enen sus p r e e s t r e n o s . 

El s is tema de d e r e c h o j u r i sp rudenc ia l c o n s u e t u d i n a r i o fcommon 
law) ta l y c o m o se a d m i n i s t r a en los c incuen ta es tados de EE.UU. 
p o n e a p rueba si las var iac iones jur íd icas pueden sob rev i v i r d a d o 
el g ran n ú m e r o de a legaciones que acoge. Los t r i buna les apl ican 
n o r m a s pr inc ipía les en m a t e r i a de ob l igac iones persona les que se 
e n c u e n t r a n expresadas en t é r m i n o s m u y genér i cos . Los jueces 
ca recen de f o r m a c i ó n ju r íd i ca específ ica para desempeña r su f u n ­
c i ón y n o están s o m e t i d o s a n inguna t e o r í a aceptada s o b r e los 
l ími tes de las mod i f i cac iones jur íd icas. Si las n o r m a s se e n c u e n t r a n 
expresadas en t é r m i n o s genera les - c o m o « lo q u e es razonab le 
de a c u e r d o c o n las c i r cuns tanc ias» - , es el j u r a d o qu ien a d o p t a en 
ú l t ima instancia muchas de las dec is iones. Y los m i e m b r o s del 
j u r a d o son s imples c iudadanos c o m u n e s r e u n i d o s para una sola 
ocas ión . Las indemn izac iones que pueden l legar a consegu i rse son 
descomuna les . A m e n u d o , al d e m a n d a n t e n o le cuesta casi nada 
i n t e n t a r l o , ya que el acceso a los t r i buna les es ba ra to . Los abo ­
gados se ar r iesgan p o r q u e los h o n o r a r i o s en caso de q u e p r o s ­
p e r e la demanda pueden l legar al 4 0 % de la i ndemn izac ión . 

Les a h o r r a r é la mayo r ía de las me tá fo ras b io lóg icas. Sin e m b a r g o , 
¿pueden imaginarse un m e d i o más a p r o p i a d o para que el c r e c i e n ­
t e n ú m e r o de demandas y que c o n m a y o r p robab i l i dad ponga a 
p r u e b a la m a d u r e z de c o n c e p t o s y p lan teamien tos jur íd icos? Este 
t i p o de s is tema genera mod i f i cac iones jur íd icas a ta l ve loc idad que 
casi pasa i n a d v e r t i d o el t r a b a j o p r e p a r a t o r i o que e l l o supone para 
los p o s t e r i o r e s camb ios legales. A d e m á s , p rec i samen te p o r q u e el 
s is tema procesa l es tadoun idense es tan d i n á m i c o , sus p r o c e d i ­
m i e n t o s legislat ivos son tan c o n s e r v a d o r e s . Se p re f i e re que los 
t r i buna les se e n f r e n t e n a los p r o b l e m a s antes de a d o p t a r so luc io ­
nes legislativas. 
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A pesar de nues t ra p léyade de reso luc iones judic ia les, que y o 
sepa, n o se c o n o c e n inguna r e s o l u c i ó n que a b o r d e la ob l igac ión 
de reve la r i n f o r m a c i ó n genét ica en el c o n t e x t o del m a t r i m o n i o . 
N o obs tan te , ex i s ten tan tas ind icac iones de la e v o l u c i ó n del de ­
r e c h o en EE .UU. en ta l sen t i do que el p r i m e r p r o c e s o que nos 
s i rva de p r u e b a n o puede t a r d a r en p resen ta rse . V o y a destacar 
las tendenc ias pr inc ipa les en esta ma te r ia . 

1. En una ser ie de sentencias se ha dec la rado que puede ser 
o b j e t o de rec lamac ión jud ic ia l la o m i s i ó n p o r p a r t e del m é ­
d i c o de a d v e r t i r a una pare ja acerca de la conven ienc ia de 
que se s o m e t a n a las p ruebas genét icas en su s i tuac ión c o n ­
c re ta , y en algunas se r e c o n o c e n el d o l o r y las cargas f inan­
cieras d e los padres al c r i a r a un n iño que, de habe r l o sab ido, 
los padres hub ie ran p o d i d o n o t e n e r r e c u r r i e n d o al a b o r t o 
c o m o pe r ju i c i o c o n o c i b l e (cognizable harm) ( S c h r o e d e r v. Per-
ke l . 87 N.S. 53 , 433 A . 2 d 8 3 4 ) . Si la o m i s i ó n de la suf ic iente 
i n f o r m a c i ó n p o r p a r t e del m é d i c o puede ser o b j e t o de una 
demanda , ¿no es p robab le q u e el m i s m o «pe r j u i c i o» deba 
cons ide ra rse suscept ib le de rec lamac ión judic ia l c o n i ndepen ­
dencia de qu ién lo haya «causado»? En o t r a s palabras, hay 
que c e n t r a r s e en la na tura leza de la ob l igac ión , n o en si el 
n a c i m i e n t o de un n i ñ o sobrepasa de algún m o d o las cal i f ica­
c i ón ju r íd ica de pe r ju i c io lega lmente conoc ib l e . 

2. Ya ex is te un c u e r p o ju r i sp rudenc ia l i m p o r t a n t e que cons ide ra 
q u e puede f u n d a m e n t a r s e una rec lamac ión judic ia l en que una 
pe rsona c o n una e n f e r m e d a d de t r a n s m i s i ó n sexual tenga 
re lac iones sexuales sin reve la r ta l e x t r e m o a la o t r a pe rsona , 
al m e n o s c u a n d o de h e c h o se haya t r a n s m i t i d o d icha en fe r ­
medad . B e r n e r v. C a l d w e l l , 543 So.2d 686 (A la . 1989) (her ­
pes). Po r o t r a pa r te , en una ser ie de ju r i sd icc iones e s t a d o u ­
n idenses el temor al S I D A , y, p o r t a n t o , el r iesgo a ser 
con tag iado p o r el H IV , se cons ide ra un d a ñ o e m o c i o n a l i n -
demn izab le . En Ca l i f o rn ia se ha d i c t a d o la p r i m e r a sentenc ia 
que y o c o n o z c o en la q u e se cons ide ra a un paciente r e s p o n ­
sable p o r n o haber reve lado al e q u i p o q u i r ú r g i c o que le iba 
a i n t e r v e n i r que e ra H I V pos i t i vo . Boulais v. Lust ig, C a . Sup .Ct 
N o . B C - 0 3 8 1 0 5 . C o m o el r iesgo de que el p rese rva t i vo fal le 
es de una p robab i l i dad s imi lar al de la t r ansm is ión en q u i r ó ­
fano ¿puede sos tenerse que una pe rsona H I V pos i t i va n o 
puede m a n t e n e r l í c i tamente re lac iones sexuales c o n o t r a pe r ­
sona sin i n f o r m a r l e de su cond ic ión? En ta l caso, ¿de qué 
m o d o e l lo afecta al p robab le c í r cu lo de compañeros? ¿Resulta 
s o r p r e n d e n t e que en los d ia r ios de la n o c h e aparezcan t a n t o s 
anunc ios que digan: « H I V pos i t i vo busca simi lar»? 

Los e jemp los del H I V son casos en los que está en j uego el 
c o n t r a e r una e n f e r m e d a d , p e r o el que las var iac iones gené-
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t icas tengan ca rác te r de e n f e r m e d a d es, de h e c h o , una de las 
grandes cues t iones ét icas y pol í t icas de la genét ica. A d e m á s , 
el d e b e r conyugal de reve lac ión de i n f o r m a c i ó n genét ica se 
re f i e re , en el f o n d o , a f u t u ras vidas y al f u t u r o est i lo de v ida 
más que per ju ic ios persona les actuales. ¿Basta con estas dis­
t inc iones? 

El m o v i m i e n t o femin is ta es tadoun idense t u v o un gran é x i t o 
al ob l igar a una r e e l a b o r a c i ó n concep tua l de la t ip i f i cac ión 
legal de los de l i t os c o n t r a la l i be r tad sexual . C o n el f in de 
l i be ra r al o r d e n a m i e n t o j u r í d i c o de anac ron i smos c o m o la 
ob l igac ión de la v í c t ima de res is t i rse hasta la m u e r t e a un 
i n t e n t o de v i o l ac ión , la v i o lac ión ha s ido rede f in ida c o m o una 
re lac ión sexual sin c o n s e n t i m i e n t o . U n a vez sup r im ida la f ue r ­
za c o m o e l e m e n t o necesar io y c o n v e r t i d o el c o n s e n t i m i e n t o 
en el e l e m e n t o clave, ¿puede es tar m u y d is tan te el c o n c e p t o 
de c o n s e n t i m i e n t o i n f o rmado? En los ú l t i m o s años ha hab ido 
un p r o c e s a m i e n t o federa l p o r f r aude de un h o m b r e que se 
p r e s e n t ó a sí m i s m o engañosamen te c o m o alguien que ten ía 
c o n t a c t o s en el m u n d o del c ine para o b t e n e r re lac iones se­
xua les , y ha hab ido demandas in te rpues tas c o n é x i t o p o r 
mu je res que se habían q u e d a d o embarazadas a pesar de las 
garantías dadas p o r sus c o m p a ñ e r o s de que n o eran fé r t i les . 
A l i c e D. v. W i l l i a m M., 4 5 0 N.Y.S.2d 350 (C iv i l C t . 1982). En 
la ed i c i ón de m a r z o de la Columbio Low Review - l a pub l i cac ión 
de nues t ra Facultad de D e r e c h o - , aparece un a r t í cu lo t i t u l a ­
d o « W o m e n U n d e r s t a n d So L i t t l e . T h e y Cal i M y G o o d N a -
t u r e « D e c e i t » : A Femin is t Re th ink ing o f Seduc t i on» (Las m u ­
je res e n t i e n d e n tan p o c o . L laman «engaño» a m i amabi l idad: 
U n a r e f o r m u l a c i ó n femin is ta de la seducc ión) (93 C o l u m . 
L.Rev., 374 -472 ) , en el que se so l ic i ta una amp l iac ión de los 
supues tos en q u e p u e d e i n t e r p o n e r s e una demanda de res­
ponsabi l idad civi l e x t r a c o n t r a c t u a l p o r f r aude sexual . 

La fami l ia t r ad i c i ona l es tadoun idense c o m o ins t i t uc ión se e n ­
c u e n t r a ac tua lmen te ba jo una f u e r t e p res i ón , ya que cada vez 
es m e n o r el n ú m e r o de personas que v iven en su seno . En 
mi o p i n i ó n , esta c i r cuns tanc ia genera una p r e s i ó n en p r o de 
la amp l iac ión del c o n c e p t o legal de fami l ia m e d i a n t e la adap­
t a c i ó n del D e r e c h o de fami l ia a re lac iones de t i p o fami l ia r 
basadas en el c o n s e n t i m i e n t o . Sin e m b a r g o , al c o n v e r t i r al 
c o n s e n t i m i e n t o en e l e m e n t o clave, emp iezan a t e n e r re levan­
cia los c o n c e p t o s t rad i c iona les con t rac tua les de f r aude en la 
m o t i v a c i ó n y la ob l igac ión de i n f o r m a r . 

N a t u r a l m e n t e , sería pos ib le d i f e renc ia r e n t r e i n t e r c a m b i o s de 
i n f o r m a c i ó n genét ica y estas tendenc ias , o al m e n o s dec i r que 
n o ex is te una ob l igac ión pos i t i va de i n f o r m a r s ino ún i camen te 
la ob l igac ión de n o m e n t i r si u n o es p r e g u n t a d o al r e s p e c t o . 
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Y es dec id i damen te tan p o c o r o m á n t i c o p r e g u n t a r a la pareja 
s o b r e su f u t u r o o , más c o r r e c t a m e n t e , pensar en c ó m o será 
en el f u t u r o su pe rsona en t é r m i n o s gené t i cos que hacer la 
p regun ta equivale a rechazar la re lac ión . Después de t o d o , 
e n t r e nues t ros actuales r i tua les de c o r t e j o hab i tua lmen te n o 
se inc luye el c o m p a r t i r los an teceden tes méd i cos fami l iares 
y, sin emba rgo , ¿no son tan p r o b a b l e m e n t e p red i c t i vos c o m o 
puede ser la mayo r ía de la i n f o r m a c i ó n genética? Q u i z á lo 
sean, p e r o c r e o que la p rác t i ca social depende de la clase de 
i n f o r m a c i ó n que va lo ra la cu l t u ra . El uso de la i n f o r m a c i ó n 
genét ica se i rá amp l i ando . Si m i h is to r ia l m é d i c o y mis carac­
ter ís t icas genét icas f iguran en un ch ip i nse r tado en una ta r je ta 
de p lást ico, lo m e j o r para o r i e n t a r a los méd i cos que vayan 
a a t e n d e r m e es aver iguar si un d e t e r m i n a d o f á r m a c o está 
c o n t r a i n d i c a d o para las personas de mis caracter ís t icas. ¿Pa­
sará m u c h o t i e m p o antes de que los p r o g r a m a d o r e s de o r ­
denado res desa r ro l l en a l g o r i t m o s para p r e d e c i r si una pe r ­
sona d e t e r m i n a d a y y o s o m o s una pareja adecuada? C r e o que 
no . 





HACIA LA INTIMIDIDAD GENETICA 

Bartha M. Knoppers* 

D i r e c t o r a G e n e r a l de l C o m i t é Nac iona l de A s u n t o s 
Méd ico -Jur íd icos , He ls ink i . Finlandia. 

La e v o l u c i ó n gradual de la i n t e r p r e t a c i ó n de la i n t im idad desde 
una n o c i ó n re lac ionada c o n el d e r e c h o de p r o p i e d a d y la p r o t e c ­
c i ón a o t r a en el á m b i t o de la l i be r tad y la p r o m o c i ó n ha i d o 
acompañada en la ú l t ima década de una legislación regu lado ra de 
la i n t im idad y el acceso a los da tos méd i cos y persona les , p e r o 
n o la i n f o r m a c i ó n genét ica per se. C o m o el p r o p i o c o n c e p t o de 
i n t im idad , la n o c i ó n de i n f o r m a c i ó n genét ica es de natura leza in ­
d e t e r m i n a d a y c o n t r o v e r t i d a en c u a n t o a su cal i f icación ju r íd ica . 
M ien t ras q u e el á m b i t o de la p r o t e c c i ó n de da tos ha f a v o r e c i d o 
la t e o r í a de la a u t o d e t e r m i n a c i ó n i n fo rma t i va , el v e r d a d e r o p u n t o 
de e n t e n d i m i e n t o (si n o de expans ión ) de esta t e o r í a en el c a m p o 
de la genét ica humana ex ige la c o m p r e n s i ó n de la na tura leza p o -
l imór f i ca de la i n f o r m a c i ó n genét ica ( I ) . Los c o n c e p t o s t r a d i c i o ­
nales indiv idual is tas de la i n t im idad c o m o d e r e c h o y p r o t e c c i ó n 
de las re lac iones persona les , de la in tegr idad física y, c o m o aca­
bamos de m e n c i o n a r , de la i n f o r m a c i ó n persona l l i b re de i n te r ­
ferenc ias d e b e n a h o r a sopesarse en el c o n t e x t o de la genét ica 
humana a los niveles persona l , fami l ia r y socia l . El i n te rés púb l i co 
y las re lac iones pr ivadas ya n o se pueden cons i de ra r p o r separado 
en la búsqueda de los f u n d a m e n t o s de una nueva «ét ica de la 
i n f o r m a c i ó n genét ica ( informgenic)» ( I I ) . Po r t a n t o , só lo un e n f o q u e 

* LeBris, S., y B. M. Knoppers, Intimidad e información genética: Una trilogía 
comparativa, Beca D O E , en preparación, 1993. 
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i n t eg rado de la p r o t e c c i ó n y la c i r cu lac ión de la i n f o r m a c i ó n ge­
nét ica puede se rv i r de base para el r e c o n o c i m i e n t o de la i n t i m i ­
dad genét ica . 

L a n a t u r a l e z a « t r í p t í c a - d í p t í c a » d e la « i n t i m i d a d » 
g e n é t i c a 

La i n f o r m a c i ó n genét ica es, p o r su p r o p i a natura leza, ind iv idua l , 
fami l ia r y un iversa l . En su c o m p o s i c i ó n , i n c o r p o r a la i den t idad , 
ind iv idual idad e in teg r idad de la pe rsona . Estos t r e s niveles se 
c o r r e s p o n d e n c o n d e t e r m i n a d o s mecan i smos de o rgan izac ión so­
cial que se e n c u e n t r a n en las especies animales, en los que la 
d is tancia indiv idual es el espac io t e r r i t o r i a l necesar io e n t r e los 
e jemp la res de una especie; la d is tanc ia ín t ima es el espacio e n t r e 
los m i e m b r o s de una pare ja o de una fami l ia , y la d is tancia social 
el v íncu lo de un i nd i v iduo c o n los demás m i e m b r o s de una c o ­
mun idad o e s t r u c t u r a social d e n t r o de un t e r r i t o r i o dado . 

Así , se pod r í a pos tu la r que el p r i m e r nivel de iden t idad genét ica 
se c o r r e s p o n d e c o n la c o n s t i t u c i ó n genét ica de la pe rsona , t a n t o 
m u e r t a c o m o viva, en un s e n t i d o o b j e t i v o en el n ivel más í n t i m o . 
Si se la e n t e n d i e r a de un m o d o reducc ion i s ta o de te rm in i s t a , se 
asimi lar ía la pe rsona a esta c o n s t i t u c i ó n . Sin e m b a r g o , es en este 
nivel d o n d e deben garant izarse las opc iones persona les más f u n ­
damenta les si q u e r e m o s salvaguardar el c o n t r o l de la pe rsona 
física s o b r e la gene rac ión y la u t i l i zac ión del A D N y de su i n fo r ­
mac ión genét ica . 

El segundo n ive l , el de la ind iv idua l idad genét ica, t r a d u c e la ex ­
p res ión feno t íp i ca de una p e r s o n a en una fami l ia, c u l t u r a o m o ­
m e n t o dados , c o n sus p r o p e n s i o n e s , p red ispos ic iones y f ac to res 
de r iesgo indiv iduales. La i n f o r m a c i ó n genét ica ind iv idual es nece­
sa r iamen te fami l ia r y t ransgenerac iona l . Los d iagnós t icos más p r e ­
cisos a m e n u d o r e q u i e r e n la pa r t i c i pac ión fami l iar . As í , las n o r m a s 
t rad ic iona les de con f idenc ia l idad y acceso, así c o m o las ob l igac io ­
nes o exenc iones in t ra fami l ia res , r e q u e r i r á n una r e f o r m u l a c i ó n y 
d i fe renc iac ión de los c o n c e p t o s de i n t im idad d e n t r o del c o n t e x t o 
fami l iar . 

El t e r c e r n ivel , el de la in teg r idad genét ica, r e c o n o c e la esfera 
social de la genét ica humana. La c o m p r e n s i ó n social de la i n teg r i ­
dad genét ica d e p e n d e de su imagen social y de los va lo res v igen­
tes . Es a este nivel d o n d e deber ían ac tua r los mecan ismos o p e ­
ra t i vos de p r o t e c c i ó n s o c i o - e c o n ó m i c a , así c o m o la c o n c e p c i ó n 
de la po l í t i ca estata l , para l im i ta r la es t igmat izac ión y d i s c r i m i ­
nac ión . 
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La c o m p r e n s i ó n t a n t o de los e l e m e n t o s de la i den t idad , la ind iv i ­
dual idad y la in tegr idad c o m o de sus c o n t e x t o s persona l , fami l ia r 
y social en lo que pod r í a de f in i rse c o m o la «un ic idad genét ica» 
(genet ic idad) de la pe rsona d e p e n d e de esta p r o t e c c i ó n y p r o m o ­
c i ó n , p e r o t a m b i é n de la f o r m u l a c i ó n de p r inc ip ios é t i cos especí­
f icos para el c o n t e x t o de la genét ica humana. 

F u n d a m e n t o s p a r a u n a é t i c a d e la i n f o r m a c i ó n 
g e n é t i c a ( I n f o g e n i c ) 

La i n t im idad ha s ido t r a d i c i o n a l m e n t e cons ide rada c o m o un de­
r e c h o persona l y la p r o t e c c i ó n f r e n t e a la i n te r fe renc ia de l Estado. 
D e s d e un d e r e c h o de p r o p i e d a d hasta l legar a ser una re i v ind i ­
cac ión f r e n t e al Estado, ha e v o l u c i o n a d o para inc lu i r la p r o t e c c i ó n 
f r e n t e a la i n te r fe renc ia en las re lac iones e n t r e las personas así 
c o m o la salvaguardia de la i n f o r m a c i ó n pe rsona l , los est i los de 
v ida, las opc iones r e p r o d u c t i v a s y con t racep t i vas , y la fami l ia c o ­
m o un idad social s ingular. Esta evo luc i ón es p a r t i c u l a r l m e n t e i m ­
p o r t a n t e para la genét ica humana, d o n d e la natura leza p o l i m o r f a 
de la i n f o r m a c i ó n genét ica ( ind iv idua l , fami l ia r y universal ) y sus 
opc iones c o n c o m i t a n t e s se e x t i e n d e n m u c h o más allá del m e r o 
i nd i v iduo . 

En e fec to , si bien p u e d e d e m o s t r a r s e la s ingular idad genét ica c o ­
m o f u n d a m e n t o de la i n t im idad genét ica, n o resu l ta suf ic iente. Ello 
se debe a que , c o m o h e m o s m e n c i o n a d o , hay m u c h o s niveles de 
re lac ión imp l icados e i m p o r t a n t e s opc iones pol í t icas y sociales en 
t o r n o a la genét ica humana. En es te p u n t o , el i n te rés púb l i co es 
inseparable de las re lac iones pr ivadas. C u r i o s a m e n t e , m ien t ras 
que s i empre se han c o n s i d e r a d o c o n t r a p u e s t o s los in tereses p ú ­
b l i co y p r i vado , la p r o m o c i ó n de la i n t im idad genét ica c o m o un 
d e r e c h o de l i be r tad de l i nd i v i duo en el c o n t e x t o de los t r e s 
niveles de re lac iones e x p u e s t o s en la p resen te c o m u n i c a c i ó n los 
hace c o m p l e m e n t a r i o s . A s i m i s m o , es necesar ia la c o n c e p c i ó n de 
p r inc ip ios é t i cos que re f le jen la natura leza p o l i m o r f a y p robab i l i s ta 
de la i n f o r m a c i ó n genét ica y p r o t e j a n y p e r m i t a n su c i r cu lac ión . 

Lo que se necesi ta es un m a y o r d e s a r r o l l o d e la é t ica del r iesgo, 
la asistencia y la responsab i l idad . Estos t r e s p r inc ip ios están apa­
r e c i e n d o ya en la t e o r í a b ioé t i ca genera l . Basados en es tos en fo ­
ques y su apl icac ión a los t r e s niveles de re lac iones que acabamos 
de descr ib i r , los que h e m o s d e n o m i n a d o p r inc ip ios de r e c i p r o c i ­
dad, mu tua l i dad y so l idar idad pod r ían c o n s t i t u i r los f u n d a m e n t o s 
de la ét ica de la i n f o r m a c i ó n genét ica (infogenic ethics). 

La r e c i p r o c i d a d se apl ica al n ivel de las re lac iones e n t r e el inves­
t i g a d o r / m é d i c o y el pac iente . A c a m b i o de la par t i c ipac ión del 
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pac iente y de su c o n t r i b u c i ó n al avance de la c iencia, el inves t i ­
g a d o r / m é d i c o debe n o só lo p r o p o r c i o n a r i n f o r m a c i ó n , s ino t a m ­
bién a l ternat ivas y opc i ones reales en lo que respec ta a la r ecep ­
c ión (o no ) de resu l tados , a depos i t a r la i n f o r m a c i ó n del A D N 
en bancos, c o m p a r t i r l a , cod i f i car la y al acceso a la m i s m a p o r 
pa r te de o t r o s inves t igadores (y e s t o para más allá del t i e m p o de 
v ida de la pe rsona ) . 

D e la m isma f o r m a , la mu tua l i dad impl ica el i n t e r c a m b i o , p e r o 
esta vez d e n t r o de los conf ines de la fami l ia, d o n d e las reglas 
habi tuales de c o n t r o l ind iv idual a b s o l u t o se ven afectadas p o r la 
natura leza fami l ia r de la i n f o r m a c i ó n genét ica. D e s a r r o l l a n d o el 
p r i nc i p i o b ien c o n o c i d o de la n o malef icencia y la nueva é t ica de 
la asistencia, la ob l igac ión m o r a l de c o m u n i c a r la i n f o r m a c i ó n 
re levan te de r iesgo a los m i e m b r o s de la fami l ia a f in de p reven i r 
daños prev is ib les es una apl icac ión d i r ec ta de la mu tua l i dad f am i ­
l iar med ian te la responsab i l idad que surge de la p r o p i a re lac ión . 
Esto es d i s t i n t o de la responsab i l idad legal. 

F ina lmente , la so l idar idad se apl ica al nivel del Estado que , a c a m ­
b io de la pa r t i c ipac ión del pac ien te y de la fami l ia en la d e t e c c i ó n 
y las pruebas debe p r o p o r c i o n a r la necesar ia i n f r aes t ruc tu ra para 
un acceso l ib re , un iversa l y equ i t a t i vo a los serv ic ios y al e je rc i c io 
v o l u n t a r i o de estas opc iones sin consecuencias d i sc r im ina to r ias 
sociales o económ icas . 

En conc lus i ón , a f in de respe ta r la in tegr idad genét ica, en lugar 
de legislar s e c t o r p o r s e c t o r c o m o era el caso de la i n f o r m a c i ó n 
e c o n ó m i c a , pe rsona l , méd i ca y socia l , es esencial que haya un 
en foque in tegra l . La i n f o r m a c i ó n genét ica t i ene todos estas carac­
ter ís t icas. El o b j e t i v o de un e n f o q u e i n teg rado puede b ien ser el 
ca ta l izador d e nuevos m o d e l o s d e i n t im idad . La a u t o d e t e r m i n a ­
c ión i n f o rma t i va es a la vez ind iv idual y co lec t i va . El r e c o n o c i ­
m i e n t o de la na tura leza persona l , fami l iar , social e inc luso un ive r ­
sal de l A D N en sí m i s m o (a nivel de las especies) y de la necesidad 
de p r o t e g e r nues t ra he renc ia genét ica c o m o p a t r i m o n i o c o m ú n 
de la human idad puede f o r m a r el m a r c o e x t e r i o r de la pos ib le 
rea l izac ión y el l i b re e je rc i c io de la i n t im idad genét ica, basada en 
el m a r c o i n t e r i o r de la in tegr idad genét ica de la pe rsona y en los 
p r inc ip ios é t i cos de r e c i p r o c i d a d , mutua l idad y so l idar idad . 



INFORMACION GENETICA (INFORMGENICS) 
E INTIMIDAD 

Rubén F. Moreno 

Inves t igador del I ns t i t u t o Nac iona l de l Cánce r . Bethesda, 
Mary land . Estados U n i d o s de A m é r i c a . 

I n t r o d u c c i ó n 

En n u e s t r o m u n d o está su rg iendo una nueva clase de i n f o r m a c i ó n , 
i n f o r m a c i ó n s o b r e n o s o t r o s m i s m o s , s o b r e nues t ra esencia, que 
c o n independenc ia de n u e s t r o nivel cu l tu ra l cau t ivará n u e s t r o 
in te rés y, l o que es p e o r , el i n te rés de los demás: la i n f o r m a c i ó n 
genét ica. 

A u n q u e el d e n o m i n a d o P r o y e c t o G e n o m a H u m a n o s ó l o acaba de 
empezar , hay pocas dudas de q u e d u r a n t e las p r ó x i m a s dos dé ­
cadas c o m e n z a r á a aparecer un vas to v o l u m e n de i n f o r m a c i ó n 
genét ica, q u e t e n d r á un i m p a c t o i m p o r t a n t e en nues t ras vidas 
c o m o ind iv iduos a la vez que c o m o m i e m b r o s de la soc iedad . Las 
pruebas genét icas basadas en la t ecno log ía del A D N r e c o m b i n a n -
t e ya se o f r e c e n a los p ro fes iona les de la asistencia sani tar ia y, a 
t ravés de e l los, al púb l i co . H o y se l im i tan a un p u ñ a d o de t ras ­
t o r n o s gené t i cos , p e r o en el f u t u r o reve la rán no só lo nues t ra 
p r e d i s p o s i c i ó n a su f r i r en fe rmedades mu l t i fac to r ia les , c o m o el 
cáncer , s ino inc luso a c o m p o r t a r n o s de f o r m a p redec ib le en d e ­
t e rm inadas c i rcunstanc ias . A pesar de la i m p o r t a n c i a de esta nue ­
va clase d e c o n o c i m i e n t o h u m a n o , lo que l l amamos i n f o r m a c i ó n 
genét ica (informgenics) (la c iencia re la t iva a la recog ida , man ipu la -
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c i ó n , c las i f icación, a l m a c e n a m i e n t o y r e c u p e r a c i ó n de c o n o c i m i e n ­
t o s gené t i cos reg i s t rados ) , en la mayo r ía de los países n o ex is te 
una regu lac ión ju r íd ica específ ica q u e p r o t e j a a las personas de 
un uso n o deseado de su i n f o r m a c i ó n genét ica . Esto es una razón 
para que haya una reg lamen tac i ón cu idadosa y p rev i so ra de la 
ap l icac ión de esta nueva tecno log ía y el uso de la i n f o r m a c i ó n 
d e r i v a d o de d icha ap l icac ión. N o obs tan te , d e b e m o s da rnos c u e n ­
ta de q u e t e n e m o s i m p o r t a n t e s l im i tac iones en nues t ra capacidad 
de p rev i s ión de las consecuenc ias de la nueva tecno log ía . En c o n ­
secuencia, nues t ra a c t i t u d d e b e ser la de es tab lecer una nueva 
regu lac ión p r o t e c t o r a de los d e r e c h o s de las personas basada en 
el c o n o c i m i e n t o que a c t u a l m e n t e t e n e m o s y, p o s t e r i o r m e n t e , 
c rea r un mecan i smo de o b s e r v a c i ó n cu idadosa de señales de a ler ­
ta y de respues ta ráp ida c u a n d o éstas aparezcan. 

B a s e s p a r a l a r e g u l a c i ó n j u r í d i c a d e la i n f o r m a c i ó n 
g e n é t i c a 

/ . D e r e c h o d e p r o p i e d a d d e l a i n f o r m a c i ó n g e n é t i c a 

C o m o p r i n c i p i o g e n e r a l , n o d e b e n ex ig i r se p r u e b a s gené t i cas 
pa ra o t r o s f ines q u e los de j us t i c i a pena l o d e t e r m i n a c i ó n de 
la p a t e r n i d a d . En d i c h o s casos , el anál is is de l A D N c o n el ú n i c o 
p r o p ó s i t o de la i d e n t i f i c a c i ó n i nd i v i dua l n o pe r j ud i ca los d e r e ­
c h o s de la p e r s o n a en m a y o r m e d i d a q u e c u a l q u i e r o t r a f o r m a 
de i nves t i gac ión penal o d e la p a t e r n i d a d . En c o n s e c u e n c i a , 
d e b e p r e v a l e c e r , c o n estas e x c e p c i o n e s , el d e r e c h o a la i n t i m i ­
dad g e n é t i c a s o b r e c u a l q u i e r o t r o d e r e c h o . N a d i e , ni en t i dades 
púb l i cas o p r i vadas , ni p e r s o n a s f ís icas, d e b e r á t e n e r d e r e c h o 
a ana l izar la i n f o r m a c i ó n g e n é t i c a de una p e r s o n a sin su c o n ­
s e n t i m i e n t o , ni s i qu ie ra c u a n d o d i c h o anál is is sea b e n e f i c i o s o 
pa ra la s o c i e d a d , pa ra la p r o p i a p e r s o n a o para su p r o g e n i e . 
C o m o n o r m a , c u a l q u i e r i n f o r m a c i ó n q u e se d e r i v e de anál isis 
g e n é t i c o s d e b e r á t r a t a r s e c o m o c u a l q u i e r o t r a i n f o r m a c i ó n d e ­
r i vada d e la p r á c t i c a m é d i c a . El i n d i v i d u o d e b e ser t i t u l a r de 
t o d o s los d e r e c h o s r e l a t i v o s a d i cha i n f o r m a c i ó n , y el m é d i c o 
d e b e g u a r d a r l os d a t o s de a c u e r d o c o n las n o r m a s de l s e c r e t o 
p r o f e s i o n a l . En los casos d e r e v e l a c i ó n de los r e s u l t a d o s de las 
p r u e b a s de e n f e r m e d a d e s c o n c r e t a s , c o m o la c o r e a de H u n -
t i n g t o n , la b u e n a p r á c t i c a m é d i c a y el s e n t i d o c o m ú n i m p o n ­
d r á n q u e el p a c i e n t e r e c i b a c o n s e j o y una v a l o r a c i ó n de los 
m i s m o s c o n el f in de d e t e r m i n a r los p r o b a b l e s e f e c t o s de la 
i n f o r m a c i ó n . Sin e m b a r g o , el p a c i e n t e s i e m p r e d e b e r á t e n e r 
d e r e c h o a ser i n f o r m a d o , i nc l uso en s i t uac i ones en las q u e el 
g e n e t i s t a pueda p r e v e r q u e d i cha i n f o r m a c i ó n p u d i e r a causar 
un d a ñ o al p a c i e n t e o , i n c l u s o , i n f l u i r l e pa ra q u e c o m e t a un 
s u i c i d i o . 
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2. D e t e r m i n a c i ó n d e l a i n f o r m a c i ó n g e n é t i c a 

Las pruebas genét icas deber ían ser efectuadas p o r méd i cos que 
posean la suf ic iente f o r m a c i ó n en genét ica mo lecu la r . Dada la 
prev is ib le expans ión de las pruebas genét icas, la demanda de ge­
net istas c l ín icos y asesores en esta ma te r i a a u m e n t a r á en los 
p r ó x i m o s años. Sin e m b a r g o , el c r e c i m i e n t o actual de este g r u p o 
de pro fes iona les no sat isfará el a u m e n t o en la demanda . C o m o 
resu l tado , será m a y o r el n ú m e r o de méd i cos y p ro fes iona les sa­
n i ta r ios que no s iendo genet is tas ut i l izarán las pruebas genét icas, 
y el c o n t r o l de cal idad en la rea l izac ión de éstas d isminu i rá . D e s ­
g rac iadamente , a m e n o s que los p ro fes iona les san i tar ios c o m p r e n ­
dan su f i c ien temen te el m o d o de uso de esta tecno log ía , es p r o ­
bable que se de r i ven i m p o r t a n t e s per ju ic ios de las pruebas gené ­
t icas. Por lo t a n t o , es necesar io que se dé un c o n t r o l de cal idad 
y una f o r m a c i ó n adecuados para que esta tecno log ía sea eficaz y 
segura. El c o n t r o l de cal idad puede lograrse med ian te p rog ramas 
de real izac ión de pruebas de capacidad para los l a b o r a t o r i o s que 
e fec túen e i n t e r p r e t e n los análisis gené t i cos . 

3. P r u e b a s en e l á m b i t o l a b o r a l 

Si se e x t i e n d e la rea l izac ión de pruebas para o b t e n e r un p u e s t o 
de t raba jo , las personas c o n resu l tados pos i t i vos en d e t e r m i n a d o s 
análisis genét i cos pod r ían n o e n c o n t r a r e m p l e o , inc luso en el caso 
de en fe rmedades de apar i c ión ta rd ía . Si es te g r u p o de gen te ne­
cesi ta a p o y o p o r pa r t e de los p o d e r e s púb l icos , e l lo pod r ía ge­
n e r a r una i m p o r t a n t e carga e c o n ó m i c a . Po r el c o n t r a r i o , la fal ta 
de pruebas genét icas c o n f ines labora les p e r m i t i r í a a ese g r u p o 
de gen te t raba ja r d u r a n t e una ser ie de años, en m u c h o s casos sin 
d i ferencias signif icativas c o n ¡a pob lac ión n o r m a l . Por cons igu ien­
t e , deber ían p r o h i b i r s e las p ruebas genét icas c o n f ines labora les. 
Sin e m b a r g o , pues to que los análisis gené t i cos pueden ident i f i car 
posib les r iesgos en el c e n t r o de t r aba jo y p e r m i t i r la m e j o r a de 
las medidas de segur idad, es tos análisis, c u a n d o sea a p r o p i a d o , 
deber ían ser una o p c i ó n para el emp leado . Los análisis gené t i cos 
deber ían ser rea l izados p o r un t e r c e r o , c o m p l e t a m e n t e i n d e p e n ­
d ien te del e m p l e a d o r , y c o n el ún i co p r o p ó s i t o de o f r e c e r p r o ­
t e c c i ó n al emp leado . N o obs tan te , cua lqu ie r reve lac ión de los 
resu l tados de los análisis gené t i cos para este u o t r o f in deber ía 
neces i tar el c o n s e n t i m i e n t o del i nd i v iduo . C u a n d o las p ruebas 
genét icas s o b r e la p red i spos i c ión a una e n f e r m e d a d sean prác t ica 
c o m ú n , los e m p l e a d o r e s que n o l leven a cabo este t i p o de p r u e ­
bas n o deber ían ser cons ide rados responsables p o r n o d e t e c t a r 
la p r o p e n s i ó n del e m p l e a d o a su f r i r una e n f e r m e d a d de ca rác te r 
labora l . Sin e m b a r g o , si se ident i f ica un r iesgo p o r m e d i o de 
pruebas genét icas vo lun ta r ias e n t r e los emp leados , el e m p l e a d o r 
deber ía e fec tuar los camb ios a p r o p i a d o s para r e d u c i r o e l im ina r 
el r iesgo en el c e n t r o de t r aba jo . Si se real izan las pruebas gené-
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t icas vo lun ta r ias a t ravés de una t e r c e r a pa r te y n o se p e r m i t e a 
los e m p l e a d o r e s gua rda r en sus a rch ivos h is tor ia les gené t i cos y 
o t r a i n f o r m a c i ó n méd ica de los emp leados , i m p e d i r e m o s que las 
empresas i n t e r c a m b i e n la i n f o r m a c i ó n méd ica . A d e m á s , estas t e r ­
ceras par tes deber ían estar sujetas a responsabi l idad civi l i l im i tada 
en caso de q u e se q u e b r a n t e el s e c r e t o p ro fes iona l . T o d o s los 
emp leados deber ían t e n e r acceso sin res t r i cc iones a sus h i s to r ia ­
les méd i cos y gené t i cos . 

4. P r u e b a s e n e l á m b i t o de los s e g u r o s 

U n o de los p rob lemas más graves re lacionados con las pruebas 
genéticas será el f u t u r o a u m e n t o de la demanda de una in fo rmac ión 
genét ica más ampl ia antes de que se cons idere a una persona apta 
para rec ib i r alguna prestac ión públ ica o pr ivada. Los casos más 
evidentes son los de los seguros de asistencia sanitaria y de vida; 
sin embargo , más t a r d e se presentarán o t ras si tuaciones menos 
evidentes. Por e jemplo , será t e n t a d o r c o n o c e r el estado de salud 
de una persona antes de conceder le un c réd i t o a largo plazo o 
c o n o c e r la capacidad intelectual de un estudiante antes de conce ­
der le una beca. En la m a y o r par te de las circunstancias sería ina­
ceptable ut i l izar las pruebas genéticas, con independencia del ob je ­
t i v o ( po r e jemplo , reduc i r al m ín imo posible los gastos de los se­
guros de asistencia sanitaria de una empresa ten iendo una planti l la 
de personal l ib re de enfermedades potenciales, o reduc i r los costes 
de las pensiones c o n t r a t a n d o gente con una alta probabi l idad de 
m u e r t e en t r e los sesenta y los sesenta y c inco años de edad) . Por 
consiguiente, no deber ía exigirse ninguna prueba genét ica para o b ­
t ene r cualquier p res tac ión o serv ic io, sea públ ico o pr ivado. 

Los seguros de asistencia sani tar ia y de v ida m e r e c e n una m e n c i ó n 
especial . U n o de los r iesgos de p r o h i b i r p ruebas genét icas a los 
e fec tos de o b t e n e r seguros de asistencia sani tar ia o de v ida es 
que la gen te q u e es consc ien te de su m a y o r r iesgo de e n f e r m e d a d 
p r o c u r e a d q u i r i r un seguro de una cuantía s u p e r i o r a la que 
con t ra ta r í a en c i rcunstanc ias no rma les . Si la compañ ía de seguros 
no está au to r i zada a real izar p ruebas para d e t e r m i n a r la ex is tenc ia 
de un m a y o r r iesgo, v e n d e r á los seguros a estas personas a una 
p r i m a n o r m a l . En ú l t i m o t é r m i n o , la compañía de seguros p e r d e r á 
d i n e r o o se v e r á ob l igada a i n c r e m e n t a r la p r ima . Cons igu ien te ­
m e n t e , el a u m e n t o de las p r imas hará que sean m e n o s las p e r s o ­
nas que puedan c o n t r a t a r los seguros. N o obs tan te , si n o se 
exc luyen las p ruebas genét icas, m u c h a más gen te se un i rá a los 
mi l lones de personas que en m u c h o s países ya carecen de cua l ­
qu ie r t i p o de seguro de asistencia sani tar ia. En las naciones más 
desarro l ladas, es pos ib le que ex i ja al Estado que p r o p o r c i o n e 
c o b e r t u r a a la gen te que n o puede pagarse un seguro p r i vado . En 
o t ras palabras, será necesar io recaudar f o n d o s adic ionales m e ­
d iante impues tos más e levados, c o n lo que al f inal la carga recaerá 
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s o b r e los e m p l e a d o r e s y los emp leados . A l m e n o s , al exc l u i r las 
pruebas genét icas, p r e s e r v a m o s a la vez las p ruebas genét icas y 
el f a c t o r de r iesgo de la indus t r ia aseguradora . 

5 . P r u e b o s p r e n a t a l e s , p r e c o n c e p t i v a s y d e 
p r e i m p l a n t a c i ó n 

La eugenesia se p rac t i ca t o d o s los días en t o d o el m u n d o m e ­
d ian te los análisis gené t i cos prenata les , p r e c o n c e p t i v o s o , m e n o s 
hab i t ua lmen te , de p r e i m p l a n t a c i ó n . Si un f e t o padece un t r a s t o r n o 
grave, los padres pueden dec id i r a b o r t a r . A u n c u a n d o tengan 
d e r e c h o legal a hacer lo , las a u t o n o m í a s de la m a d r e y del f e t o se 
e n c u e n t r a n en c o n f l i c t o en cua lqu ie r caso en que se c o n t e m p l a 
la i n t e r r u p c i ó n , i nc luyendo el d iagnós t i co de un d e f e c t o m o l e c u l a r 
que c o n d u c e a una e n f e r m e d a d genét ica. Especial c o n s i d e r a c i ó n 
m e r e c e n dos e l e m e n t o s imp l icados en este p r o b l e m a . U n o t i e n e 
ca rác te r púb l i co . En un m u n d o en que el cos te de la asistencia 
sani tar ia está a u m e n t a n d o c o n s t a n t e m e n t e , un g o b i e r n o pod r í a 
sent i rse t e n t a d o a r e d u c i r esta carga e c o n ó m i c a m e d i a n t e una 
cu idadosa eugenesia. Si ex is te alguna d i fe renc ia e n t r e los p r i m e r o s 
pa r t i da r ios de la eugenesia y los que ac tua lmen te i m p o d r í a n las 
pruebas genét icas a la pob lac ión , ésta n o res ide en su m o t i v a c i ó n , 
s ino en la p rec i s ión de los m é t o d o s u t i l i zados. Los m i s m o s a rgu ­
m e n t o s e c o n ó m i c o s se a legaron en la A l e m a n i a Naz i desde 1934 
hasta el f in de la Segunda G u e r r a Mund ia l . Los g o b i e r n o s n o 
deber ían hacer uso de las pos ib i l idades que o f r e c e esta t ecno log ía 
para so luc iona r p r o b l e m a s e c o n ó m i c o s . Por cons igu ien te , en n in ­
gún caso deber ía ser o b l i g a t o r i o s o m e t e r s e a p ruebas genét icas. 
Esta dec is ión debe segui r s iendo una o p c i ó n pe rsona l . N o obs ­
t an te , los p o d e r e s púb l i cos deber ían asesorar a la soc iedad ade­
cuada y a m p l i a m e n t e c o n r e s p e c t o a los benef ic ios de unas p r u e ­
bas genét icas aprop iadas y deber ían a len tar y fac i l i tar es te análisis 
cuando la e n f e r m e d a d tenga t r a t a m i e n t o . El o t r o e l e m e n t o imp l i ­
cado en el análisis p rena ta l o de p r e i m p l a n t a c i ó n es de ca rác te r 
pe rsona l . Po r e j emp lo , h o y es pos ib le usar las p ruebas genét icas 
para c o n o c e r el sexo del f e t o . Inc luso es pos ib le iden t i f i ca r el 
sexo de mú l t i p l es e m b r i o n e s antes de la imp lan tac ión . Salvo en 
el caso de que la p r u e b a se l leve a cabo para exc lu i r una en fe r ­
medad grave un ida al c r o m o s o m a X y a fal ta de cua lqu ie r o t r a 
p rueba , n o deben p e r m i t i r s e las p ruebas genét icas para d e t e r m i ­
nar el sexo , ya que rep resen tan una f o r m a de d i sc r im inac ión . 

6. P r u e b a s p r e d i c t i v a s 

La i n f o r m a c i ó n genét ica deber ía m a n t e n e r un ca rác te r es t r i c ta ­
m e n t e conf idenc ia l e n t r e el m é d i c o y el pac iente . El p r o p i e t a r i o 
de la i n f o r m a c i ó n gené t i ca es la pe rsona física. Por cons igu ien te , 
cua lqu ie r dec is ión re la t iva a la d i fus ión de d icha i n f o r m a c i ó n a 
t e r c e r o s , i nc l uyendo a los fami l iares gené t i cos , deber ía ser es t r i c -
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t a m e n t e pe rsona l . Esta c u e s t i ó n ya es causa de c o n f l i c t o en la 
gené t i ca clínica. A n t e s de aconse ja r a la fami l ia, se recoge i n fo r ­
m a c i ó n conf idenc ia l re la t iva, e n t r e o t r a s cues t iones , a las c o n d i ­
c iones médicas y re lac iones . D i c h a i n f o r m a c i ó n n o puede ser 
d ivulgada sin p e r m i s o de su d u e ñ o (o t u t o r ) , ni s iqu iera cuando 
el c o n o c i m i e n t o de un d iagnós t i co c o m o la e n f e r m e d a d de H u n -
t i n g t o n pueda ser i m p o r t a n t e para qu ienes t i e n e n este f a c t o r de 
r iesgo. E x a m i n e m o s a c o n t i n u a c i ó n un caso h i p o t é t i c o , el de una 
fami l ia , in tegrada p o r un p a d r e v i u d o , sus dos h i jos y los cónyuges 
de és tos , que so l ic i ta c o n s e j o y p ruebas p red ic t i vas en re lac ión 
c o n una e n f e r m e d a d gené t i ca c o n man i fes tac ión en la edad adu l ta 
y que causó la m u e r t e de la m a d r e hace dos años. T a n t o el pad re 
c o m o dos he rmanas de la m a d r e t a m b i é n e s t u v i e r o n a fec tados 
p o r la e n f e r m e d a d . Puede real izarse un análisis de re lac ión , y se 
p iden mues t ras de sangre de t o d a s las personas pe r t i nen tes , i n ­
c l u y e n d o las dos he rmanas afectadas que v iven en res idencias 
asist idas. El m a r i d o de una de las he rmanas afectadas se niega a 
p e r m i t i r que se t o m e una m u e s t r a de la sangre de su esposa y 
el l a b o r a t o r i o ha ind icado que el análisis de re lac ión de la en fe r ­
medad n o t e n d r á v a l o r i n f o r m a t i v o sin su sangre. N o ex is te n in -
gua so luc ión ráp ida a es te d i l ema ni n inguna línea de ac tuac ión 
c o r r e c t a . Se p u e d e alegar q u e la fami l ia t i e n e d e r e c h o a una mues ­
t r a de sangre esencial para el análisis mo lecu la r , p e r o la a u t o n o ­
mía de la v o l u n t a d del pac ien te s i e m p r e debe t e n e r s e en cuen ta 
en p r i m e r lugar. La garant ía a la fami l ia de que los resu l tados se 
darán i nd i v i dua lmen te y que n o se anal izarán o t r o s resu l tados 
puede mi t iga r las p r e o c u p a c i o n e s re lat ivas a la pé rd ida de c o n t r o l 
s o b r e la i n f o r m a c i ó n pe rsona l . En un caso c o m o éste deben t e ­
nerse en cuen ta las s iguientes p reocupac iones en re lac ión c o n la 
con f idenc ia l idad de los resu l tados de las p ruebas p red ic t i vas : n o 
c o m u n i c a r los resu l tados sin a u t o r i z a c i ó n a o t r o s m i e m b r o s de 
la fami l ia ; n o c o m u n i c a r los resu l tados a en t idades e x t e r i o r e s ; 
a u t o n o m í a del i nd i v i duo t a n t o para negarse t a n t o a d o n a r sangre 
para q u e se haga el e s t u d i o de la fami l ia c o m o a que se c o m u n i ­
quen los resu l tados ; o b t e n e r un c o n s e n t i m i e n t o v e r d a d e r a m e n t e 
i n f o r m a d o en re lac ión c o n los es tud ios y el uso de m e n o r e s para 
las p ruebas pred ic t i vas . 

7. B o s e s d e d a t o s d e i n f o r m a c i ó n g e n é t i c a 

Bases de datos de ident idad 
La u t i l i zac ión de pruebas genét icas para d iagnost icar o p r e d e c i r 
en fe rmedades deber ía segui r s i endo un m e c a n i s m o m é d i c o para 
m e j o r a r la salud de la pob lac i ón de f o r m a ind iv idua l . En n ingún 
caso deber ía ser o b l i g a t o r i o y ni los p o d e r e s púb l icos ni n inguna 
o t r a en t idad o p e r s o n a física deber ían usar esta i n f o r m a c i ó n para 
o t r o f in que n o fue ra el de m e j o r a r la salud de la pe rsona . Las 
bases d e da tos gené t i cos basadas en mues t ras ob l iga to r ias debe ­
rían l im i ta rse a i n f o r m a c i ó n de ca rác te r iden t i f i ca t i vo , ta l c o m o se 



E l Derecho a la Intimidad y el uso de la Información Genética 

en t i ende h o y en día el análisis de p o l i m o r f i s m o de long i tud de 
f r a g m e n t o de r e s t r i c c i ó n (RFLP), que se basa en i n f o r m a c i ó n ge­
nét ica anón ima de ind iv iduos culpables de de l i tos v i o l en tos . Para 
la e labo rac ión de dichas bases de da tos n o deber ía ut i l izarse n i n ­
guna o t r a i n f o r m a c i ó n re la t iva a los rasgos gené t i cos re lac ionados 
c o n en fe rmedades o c o n el c o m p o r t a m i e n t o . 

Registros genéticos 
La necesidad de m a n t e n e r h is tor ia les de famil ias afectadas se c o n ­
v i r t i ó en algo espec ia lmente i m p o r t a n t e t ras la apar i c ión del d iag­
n ó s t i c o p renata l , que o f rec ía la pos ib i l idad de ev i ta r nuevos casos 
en una famil ia. La i n t r o d u c c i ó n de la tecno log ía del A D N r e c o m -
b inante ha subrayado la i m p o r t a n c i a de los reg is t ros gené t i cos , 
en cuan to p r o p o r c i o n a n el m e d i o de a lmacenar da tos de A D N 
de famil ias afectadas. En c e n t r o s de d is t in tas par tes del m u n d o se 
han c r e a d o r e g i s t r o s g e n é t i c o s genera les : Medagats ( Ind iana, 
EE.UU.) ; Rapid (Ed imbu rgo , R U ) ; Reg is t ro Nac iona l (Lovaina, Bé l ­
gica); Genf i les (San Franc isco, EE.UU.) ; G e n e t i c (Marsel la , F ran­
cia); Pruf i le ( Lond res , R U ) . En a lgunos de es tos c e n t r o s , m a n t e ­
n idos para fac i l i tar el a lmacenamien to y r e c u p e r a c i ó n de da tos 
c l ín icos, gené t i cos y de l a b o r a t o r i o , se c o n t i e n e i n f o r m a c i ó n so ­
b r e los ind iv iduos q u e han d e p o s i t a d o A D N para su uso en f u ­
t u ras pruebas genét icas. Estos reg i s t ros serán cada vez más i m ­
p o r t a n t e s en el f u t u r o ya que serán la f o r m a de c o n t r o l a r los 
serv ic ios de t r a t a m i e n t o , re fe renc ia d iagnóst ica, ep idemio log ía , i n ­
vest igac ión y p r e v e n c i ó n . 

Los f ines de estos reg i s t ros i n fo rma t i zados deber ían ser la d e t e c ­
c i ó n , segu im ien to y conse jo de personas c o n a l t o r iesgo de t r a n s ­
m i t i r un t r a s t o r n o gené t i co grave a su descendenc ia . El s is tema 
deber ía ser c o m p l e t a m e n t e v o l u n t a r i o . P r ime ro i se deber ía l og ra r 
el a c u e r d o c o m p l e t o del m é d i c o de fami l ia de cada u n o de los 
ind iv iduos y ún i camen te se inc lu i r ía a estas personas c o n su p l e n o 
c o n o c i m i e n t o , a p r o b a c i ó n y au to r i zac i ón expresa . Los fami l iares 
que puedan e n c o n t r a r s e as im ismo en s i tuac ión de r iesgo só lo 
deber ían ser c o n t a c t a d o s c o n au to r i zac i ón t a n t o del m i e m b r o 
inicial de la fami l ia c o m o del m é d i c o de fami l ia del par ien te . El 
s is tema i n f o r m á t i c o deber ía c o n t a r c o n medidas m u y es t r i c tas 
que salvaguardaran la conf idenc ia l idad de los da tos , y el acceso a 
d icha i n f o r m a c i ó n estar l im i t ado exc lus i vamen te al m é d i c o q u e 
t r a t e d i r e c t a m e n t e c o n los m i e m b r o s de la fami l ia. Las personas 
deber ían t e n e r d e r e c h o , p rev ia so l i c i tud , a que se les c o m u n i c a r a 
qué da tos se conse rvan de e l los, a t e n e r acceso a tales da tos y, 
en su caso, a que se co r r i j an o b o r r e n d ichos da tos . 

8. Conc lus ión 

Los de rechos de la pe rsona s i e m p r e deben p reva lecer cuando se 
c o n t e m p l a el uso de pruebas genét icas. Las únicas excepc iones 



398 Derecho oníe el Proyecto Genoma Humano 

deber ían ser las p ruebas genét icas que en el c o n t e x t o de p r o c e ­
sos civi les o penales sean necesarias para una ident i f i cac ión pos i ­
t i va . Las pruebas genét icas deber ían ser realizadas p o r méd i cos 
c o n la suf ic iente f o r m a c i ó n , u t i l i zándose las o p o r t u n a s med idas de 
c o n t r o l de ca l idad. Habr ía que ex ig i r m e t i c u l o s a m e n t e el r e s p e t o 
e s t r i c t o a la con f idenc ia l idad de la i n f o r m a c i ó n genét ica. D e b e n 
p r o h i b i r s e las p ruebas genét icas c o m o requ i s i t o para o b t e n e r un 
pues to de t r a b a j o , p e r o pod r ían e fec tuarse de f o r m a vo l un ta r i a 
para ident i f i car los r iesgos potenc ia les en el c e n t r o de t r aba jo . 
N o se deben ex ig i r p ruebas genét icas para o b t e n e r n inguna p res ­
t ac i ón o serv ic io púb l i co o p r i vado . En n ingún caso deber ía ser 
ob l i ga to r ia la rea l izac ión de pruebas genét icas. N o deben p e r m i ­
t i r se las pruebas genét icas para la ident i f i cac ión del sexo p rena ta l , 
p r e c o n c e p t i v a o de p r e i m p l a n t a c i ó n , salvo cuando e l lo se l leve a 
cabo para exc lu i r cua lqu ie r e n f e r m e d a d grave un ida al c r o m o s o ­
ma X y a fa l ta de cua lqu ie r o t r a p rueba . D e b e r í a p reva lece r el 
d e r e c h o del i nd i v iduo a negarse a d o n a r sangre para es tud ios 
fami l iares o a que se den a c o n o c e r los resu l tados . Las bases de 
da tos gené t i cos deber ían l im i ta rse a la i n f o r m a c i ó n iden t i f i cadora 
de personas declaradas culpables de de l i tos v i o l en tos y n o debe ­
rían c o n t e n e r n inguna o t r a i n f o r m a c i ó n genét ica. Si se estab lecen 
reg is t ros gené t i cos , el a lmacenam ien to de da tos deber ía ser v o ­
l un ta r i o y se deber ía m a n t e n e r y garant izar la es t r i c ta c o n f i d e n ­
cial idad de los da tos a lmacenados. Los usuar ios del s is tema deben 
garant izar la impos ib i l i dad de acceso a da tos genét i cos persona les , 
de su d e s t r u c c i ó n o d i fus ión sin el c o n s e n t i m i e n t o e x p r e s o de la 
pe rsona t i t u l a r de d ichos da tos . 
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La i n f o r m a c i ó n gené t i ca del s e r h u m a n o es tá a lmacenada en el 
n ú c l e o d e sus célu las en f o r m a de una d o b l e hé l i ce d e á c i d o 
d e s o x i r r i b o n u c l e i c o ( A D N ) . El A D N de cada cé lu la h a p l o i d e 
es tá c o m p u e s t o p o r u n o s t r e s m i l l o n e s de pares d e bases n i ­
t r o g e n a d a s , l o q u e c o r r e s p o n d e a una l o n g i t u d t o t a l d e a p r o ­
x i m a d a m e n t e d o s m e t r o s . Sin e m b a r g o , n o t o d a la l o n g i t u d d e 
A D N p a r e c e t e n e r una f u n c i ó n d e t e r m i n a d a . Mas de l 50 % de l 
m a t e r i a l g e n é t i c o es tá c o m p u e s t o p o r unas secuenc ias d e r e ­
p e t i c i ó n cuya f u n c i ó n es, h o y p o r hoy , d e s c o n o c i d a . P o r o t r o 
l ado , s ó l o una p e q u e ñ a p r o p o r c i ó n de las bases q u e f o r m a n 
los genes c o d i f i c a n d i r e c t a m e n t e para la p r o d u c c i ó n d e una 
p r o t e i n a . P o r t o d o e l l o , y s u p o n i e n d o q u e la l o n g i t u d m e d i a d e 
un gen v a r í e e n t r e 1.000 y 2 . 0 0 0 pares de bases, p a r e c e p r o ­
bab le q u e el n ú m e r o e s t i m a d o de genes e s t r u c t u r a l e s p r e s e n t e 
en el m a t e r i a l g e n é t i c o del se r h u m a n o osc i l e e n t r e 5 0 . 0 0 0 y 
2 0 0 . 0 0 0 . 

T o d a esta i n f o r m a c i ó n genét ica está f i namen te empaque tada en 
23 pares de c r o m o s o m a s h o m ó l o g o s , c u y o o r i gen es, p o r par tes 
iguales (un c r o m o s o m a de cada par ) , p a t e r n o y m a t e r n o . Los 
c r o m o s o m a s son el veh ícu lo de la herenc ia . Su c o m p o r t a m i e n t o 
en la d iv is ión ce lu la r c o n s t i t u y e la base de las leyes d e la he renc ia 
mende l iana. 
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El f u n c i o n a m i e n t o a r m ó n i c o del c o n j u n t o de genes que se t r a n s ­
m i t e n de gene rac ión en g e n e r a c i ó n , en c o m b i n a c i ó n con el e fec to 
de los f ac to res ambien ta les a los que el h o m b r e está e x p u e s t o a 
lo largo de su v ida, d e t e r m i n a n el d e s a r r o l l o f ís ico y psíqu ico del 
ser h u m a n o . Se es t ima que cada pe rsona es p o r t a d o r a de un 
n ú m e r o var iab le de « d e f e c t o s » gén icos , c u y o n ú m e r o osci la e n t r e 
c u a t r o y diez, si b ien la mayo r ía de e l los n o son causa de p r o ­
b lemas en el i nd i v iduo . Po r o t r o lado, hoy en día se c o n o c e n un 
t o t a l de más de 6.000 d e s ó r d e n e s d i f e ren tes causados p o r defec­
t o s a n ivel gén ico . 

Se es t ima que un 2-5 % de los rec ién nacidos v ivos p resen tan 
algún t i p o de e n f e r m e d a d he red i t a r i a o de fec to c o n g é n i t o . Estos 
p r o b l e m a s son el m o t i v o del 30 % de los ingresos ped iá t r i cos y 
una de las causas mayo r i t a r i as de m o r t a l i d a d y m o r b i l i d a d in fant i l . 
Son numerosas las e n f e r m e d a d e s que sin seguir un p a t r ó n de 
herenc ia mendel iana s imple ( a p r o x i m a d a m e n t e un 1 0 % de la pa­
to log ía de l adu l t o ) pa recen t e n e r h o y en día un gran c o m p o n e n t e 
gené t i co ; a lgunos d e s ó r d e n e s ps iqu iá t r i cos c o m o la esqu izo f ren ia 
y la e n f e r m e d a d man iacodepres iva , la d iabetes, la epi lepsia, c ie r ta 
pato logía card iovascu la r y los t u m o r e s , son c la ros e jemp los de 
este g r u p o . 

D e t o d o es to se deduce que las en fe rmedades der ivadas de las 
a l te rac iones a nivel de g e n o m a h u m a n o c o n s t i t u y e n un p r o b l e m a 
de gran re levancia en m a t e r i a de salud públ ica. A d e m á s de e l lo , 
los de fec tos gén icos t i e n e n caracter ís t icas únicas; c o n s t i t u y e n una 
pato logía que p r o d u c e un g ran es t rés y ans iedad, t a n t o a nivel 
ind iv idual c o m o fami l iar , y genera , m u y f r e c u e n t e m e n t e , un sen­
t i m i e n t o de cu lpabi l idad en las personas supues tamen te t r a n s m i ­
soras de l de fec to . Este s e n t i m i e n t o de cu lpabi l idad da lugar a 
n u m e r o s o s p r o b l e m a s de conv ivenc ia , a p r o b l e m a s e n t r e la pa re ­
ja, e n t r e padres e h i jos, e n t r e las famil ias y e n t r e éstas y la so ­
c iedad. 

Las razones p o r las que se p r o d u c e d i cho s e n t i m i e n t o de cu lpa­
bi l idad son diversas y las p o d e m o s clasif icar de la s igu iente ma­
nera : 

I . Rozones de salud a nivel individual. Po r lo genera l , las a l te ra ­
c iones genét icas dan lugar a p r o b l e m a s graves de salud para 
los que no ex is te un t r a t a m i e n t o e fec t i vo , y en la mayor ía 
de las ocas iones, ni s iqu iera ex i s te un t r a t a m i e n t o de t i p o 
pal ia t ivo. Los padres de un n i ñ o c o n s í n d r o m e de D o w n se 
s ien ten culpables de haber d a d o a su h i jo una d o t a c i ó n c r o -
m o s ó m i c a a l te rada que le p r o d u c i r á un r e t r a s o men ta l m o ­
d e r a d o y le l im i ta rá sus pos ib i l idades de desar ro l l a rse n o r ­
m a l m e n t e . El pad re y / o la m a d r e de un h i jo c o n un p r o b l e m a 
de herenc ia mende l iana s imp le ( d o m i n a n t e , recesiva o ligada 
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al sexo) se s ien ten responsables de los p rob lemas , graves e 
i r reparab les , t r a n s m i t i d o s a sus h i jos, a pesar de que o b j e t i ­
v a m e n t e c o m p r e n d a n que n o es tuvo en sus manos el p reve ­
n i r l o ; se s ienten responsables de que su h i jo tenga un g e n o m a 
d i f e ren te de lo « n o r m a l » y, p o r lo t a n t o , sea def ic ien te « p o r 
natura leza». 

Rozones de t ipo famil iar. Los de fec tos genét icos n o pueden 
ser cons ide rados c o m o p r o b l e m a s a nivel ind iv idual , s ino que 
cons t i t uyen un p r o b l e m a de t i p o fami l iar . El d iagnós t ico de 
una a l te rac ión genét ica en una pe rsona r e p e r c u t e d i rec ta o 
i n d i r e c t a m e n t e en el r e s t o de los m i e m b r o s de la fami l ia, ya 
que cada u n o de el los es, desde ese m o m e n t o , un pos ib le 
cand ida to de ser p o r t a d o r de la m isma e n f e r m e d a d . La sen­
sación de cu lpabi l idad o responsab i l idad de i nvo luc ra r a o t r o s 
m i e m b r o s de la fami l ia f o r m a pa r te del c o m p l e j o p r o c e s o 
ps ico lóg ico que t i e n e lugar an te una s i tuac ión es t resante c o ­
m o la a n t e r i o r m e n t e re fe r ida . 

Los grandes avances en genét ica o c u r r i d o s en los ú l t imos 
años nos ha p e r m i t i d o es tab lecer la local izac ión de n u m e r o ­
sos genes, i n c r e m e n t a n d o así, las posib i l idades de d iagnós t i co 
de un m a y o r n ú m e r o de en fe rmedades que afectan al ser 
h u m a n o . Esto nos p e r m i t e , h o y en día, n o só lo c o n o c e r la 
causa que p r o d u c e un d e f e c t o especí f ico en una persona, s ino 
t a m b i é n d e t e r m i n a r la p robab i l i dad de que un ind iv iduo sea 
p o r t a d o r as i n tomá t i co de un d e s o r d e n gené t i co . Es dec i r , una 
pe rsona puede c o n o c e r , c o n m u c h o s años de an te lac ión , la 
p robab i l i dad de desa r ro l l a r en el f u t u r o una e n f e r m e d a d ge­
nét ica d e t e r m i n a d a , si b ien la edad de c o m i e n z o de los p r i ­
m e r o s s ín tomas con t i nua r ía s iendo una incógni ta . 

U n e j e m p l o m u y c l a r o a ese r e s p e c t o lo cons t i t uye la en fe r ­
medad de H u n t i n g t o n . Esta pato logía es un d e s o r d e n n e u r o ­
degenera t i vo de herenc ia au tosóm ica d o m i n a n t e (50 % de 
r iesgo de t ransmis ión ) que se carac ter iza p o r la presenc ia de 
m o v i m i e n t o s i nvo lun ta r i os ( co rea ) , acompañados , en ocas io ­
nes, de s ín tomas ps iqu iá t r i cos y un d e t e r i o r o in te lec tua l . La 
edad de c o m i e n z o de los s ín tomas es var iab le ( e n t r e la i n ­
fancia y la década de los sesenta) , si b ien , gene ra lmen te se 
p r o d u c e e n t r e los t r e i n t a y c inco y cua ren ta años. Esto sig­
nif ica que , en muchas ocas iones, los p r i m e r o s signos de la 
e n f e r m e d a d aparecen después de haber f o r m a d o una famil ia. 
La e n f e r m e d a d p rog resa hacia la m u e r t e en un p e r í o d o a p r o ­
x i m a d o de qu ince años. 

La exper ienc ia nos indica que la t o m a de una dec is ión res­
p e c t o a real izar o n o el t es t p r e s i n t o m á t i c o de la e n f e r m e d a d 
de H u n t i n g t o n supone , en muchas ocas iones, g randes di lemas 



El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano 

personales y famil iares; es una situación que genera, muy f re ­
cuentemente , un sent imiento de culpabil idad secundar io al c o n ­
f l ic to en t r e los intereses personales y los intereses famil iares. 

La decisión de no realizar el estud io significa una mayo r dif icul­
tad a la ho ra de planificar una familia, al m ismo t i e m p o que 
supone la posibi l idad de c o n o c e r más específ icamente (50 % o 
nada) el r iesgo para sus hijos. Pero, sin embargo, un resul tado 
posi t ivo n o só lo inc rementa el r iesgo para su descendencia, sino 
que obliga al esposo-a, hijos, y famil iares en general a t e n e r que 
sobrel levar la carga de saber que en unos años (pocos o m u ­
chos) él-ella dejará de ser la persona que t o d o s conocen y 
qu ieren. ¿No t iene una persona el de recho a seguir v iv iendo o 
dejar de viv i r en la incer t idumbre? ¿Los derechos de quién de­
ben prevalecer? Por o t r o lado hay que tene r en cuenta, que el 
d iagnóst ico de una persona supone el diagnóst ico d i rec to de su 
p rogen i t o r a r iesgo. En el caso de que éste no presente aún 
signos de la en fermedad y no quiera c o n o c e r su estatus, ¿qué 
pr inc ip io de au tonomía se debe de respetar, el del h i jo o el de 
su padre-madre? ¿Cómo se puede eludi r el sent imiento de cul ­
pabilidad p o r par te de uno u o t ro? 

U na s i tuac ión s imi lar de c o n f l i c t o se p r o d u c e an te la dec is ión 
de real izar d iagnós t i co prenata l de la e n f e r m e d a d , ya q u e a 
veces supone un grave e n f r e n t a m i e n t o e n t r e los d e r e c h o s del 
m a d r e / p a d r e a r iesgo y su deseo de t r a e r un h i j o sano al 
m u n d o . Si una m a d r e a r iesgo n o qu i e re c o n o c e r su es tado 
de p o r t a d o r a puede real izar lo que d e n o m i n a m o s t e s t de 
exc lus ión . Este t e s t d e t e r m i n a cuál de los dos c r o m o s o m a s 
m a t e r n o s ha h e r e d a d o el f e t o : el p r o v e n i e n t e de su abue lo 
sano o el p r o v e n i e n t e del abue lo que padec ió o padece la 
e n f e r m e d a d . Si el f e t o he reda el c r o m o s o m a del abue lo sano 
el f u t u r o h i jo será igua lmente sano. Pe ro en el caso c o n t r a r i o , 
su r iesgo feta l de padecer la e n f e r m e d a d será de un 50 % 
c o m o el de la m a d r e . Esto signif ica que la pare ja ha de t o m a r 
una dec is ión c o n r e s p e c t o a c o n t i n u a r o n o el emba razo , 
t e n i e n d o en cuen ta que ex is te un 50 % de posib i l idades de 
que su h i jo sea sano, y que aun en el caso de ser a fec to 
pod r ía v i v i r más de med ia v ida sin p rob lemas . 

F ina lmente hay que t e n e r en cuen ta que el s e n t i m i e n t o de 
cu lpabi l idad puede t a m b i é n aparecer an te un resu l t ado nega­
t i v o ( i nd i v iduo n o a fec to ) del tes t . N o es i n f recuen te que las 
personas l ibres de la e n f e r m e d a d se s ientan culpables de ha­
be r s ido elegidas o a fo r tunadas c o n r espec to a sus h e r m a n o s 
o hermanas . Esta s i tuac ión t i e n e lugar p r i nc i pa lmen te cuando 
el r esu l t ado del es tud io s imu l táneo en dos o más m i e m b r o s 
de una m isma fami l ia es favorab le en algún caso y des favora­
ble en o t r o - s . 
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3. Razones de t ipo social. La ac t i t ud de la soc iedad an te un 
p r o b l e m a g e n é t i c o c o n s t i t u y e un f a c t o r m u y i m p o r t a n t e en 
el p r o c e s o de a u t o p e r c e p c i ó n , p o r pa r te de un ind iv iduo , 
c o m o responsab le o «cu lpab le» del p r o b l e m a ind iv idual o 
fami l iar . La soc iedad ha m a n t e n i d o y aún man t i ene una ac t i t ud 
de t o t a l d i sc r im inac ión y rechazo a la pato logía de t i p o he­
r e d i t a r i o . N o p o d e m o s o l v ida r a este r espec to que , en una 
época n o m u y lejana, a lgunos estados o nac iones l legaron 
inc luso a e l abo ra r n o r m a s legales que a ten taban d i r e c t a m e n t e 
c o n t r a los d e r e c h o s del i nd i v iduo y cuyo f in ú l t i m o e ra el de 
e r rad i ca r una e n f e r m e d a d de una soc iedad d e t e r m i n a d a . 

H o y en día es dif íci l pensar en la ex is tenc ia de un t i p o de d i sc r i ­
m inac ión social tan l lamat iva c o m o en t i e m p o s a n t e r i o r e s hacia 
las personas que p resen taban algún t i p o de de fec to f ís ico de causa 
genét ica. Sin e m b a r g o , la ap l icac ión de la nueva tecno log ía m o l e ­
cu lar está d a n d o lugar a o t r o t i p o de d i sc r im inac ión genét ica , de 
á m b i t o m u c h o más a m p l i o al hasta a h o r a ex i s ten te . A c t u a l m e n t e 
se t i e n d e a d i sc r im ina r a un i nd i v iduo o a los m i e m b r o s de una 
fami l ia única y exc lus i vamen te p o r las d i ferenc ias (reales o supues­
tas) de su legado g e n é t i c o con r e s p e c t o al c o n s i d e r a d o g e n o m a 
« n o r m a l » . La gen te candidata a su f r i r este t i p o de d i sc r im inac ión 
genét ica s o n : a) aquellas personas p o r t a d o r a s as in tomát icas de 
genes que i n c r e m e n t a n la p robab i l i dad de desa r ro l l a r una en fe r ­
medad , 2) personas as in tomát icas , he te roz igo tas ( p o r t a d o r a s ) pa­
ra genes de t i p o reces ivo , 3) fami l iares de las personas c o n una 
e n f e r m e d a d genét ica real o supuesta. 

Son n u m e r o s o s los casos ac tua lmen te denunc iados de d i s c r i m i ­
nac ión genét ica , p r i nc i pa lmen te en re lac ión c o n las pos ib i l idades 
de acceso a un t r a b a j o y a o b t e n c i ó n de una c o b e r t u r a sani tar ia 
en empresas pr ivadas. Po r o t r o lado, el P r o y e c t o del G e n o m a 
H u m a n o c o n t i n ú a e x p a n d i e n d o las pos ib i l idades de c o n o c e r las 
bases genét icas de muchas o t r a s en fe rmedades , y pos ib i l i t ando , 
c o n s e c u e n t e m e n t e , la o fe r ta , de nuevos tes ts d iagnóst icos para 
numerosas pato logías. El papel de l persona l san i ta r io , y p r inc ipa l ­
m e n t e del genet is ta c l ín ico, es de gran re levanc ia an te las n u m e ­
rosas s i tuac iones y con f l i c tos é t i cos que esta nueva s i tuac ión t e c ­
no lóg ica nos p lantea. Es i m p o r t a n t e i n f o r m a r adecuadamen te a la 
pob lac ión s o b r e las pos ib i l idades de d iagnós t i co y p r e v e n c i ó n de 
las en fe rmedades genét icas, así c o m o las d i f icu l tades de índo le 
ind iv idual , fami l ia r o social que e l lo supone . P e r o p o r o t r o lado, 
t a m b i é n es f undamen ta l p res ta r la ayuda y s o p o r t e ps ico lóg ico 
necesar io a los ind iv iduos que asi lo r equ ie ran . F ina lmente , y 
c o m o c o m p l e m e n t o a d icha labor , es impresc ind ib le el es tab lec i ­
m i e n t o de una n o r m a t i v a legal que p r o t e j a los in te reses de la 
pob lac ión y ev i te los posib les abusos que la mala u t i l i zac ión de 
una i n f o r m a c i ó n de t i p o conf idenc ia l pueda genera r . 
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i n t r o d u c c i ó n 

D e l i m i t a c i ó n d e l p r o b l e m a p l a n t e a d o 

El avance de las t écn i cas c ien t í f i cas , e s p e c i a l m e n t e las m é d i c o -
b io lóg icas u n i d o a la r e f o r m a de l C ó d i g o C i v i l en m a t e r i a de 
f i l i ac ión , y c o n c r e t a m e n t e a la i n c l us i ón de l a r t í c u l o 127 en 
c u a n t o a d m i t e en los j u i c i o s s o b r e f i l i ac ión «la i nves t igac ión de 
la p a t e r n i d a d y de la m a t e r n i d a d m e d i a n t e toda clase de pruebas, 
incluidas las biológicas», ha p e r m i t i d o q u e el m i s t e r i o q u e d u ­
r a n t e s iglos r o d e a r a a la p a t e r n i d a d haya d e j a d o de se r t o t a l ­
m e n t e i n f r anqueab le pa ra pasar a p o d e r se r d e s c i f r a d o en la 
ac tua l i dad c o n la ayuda de las ya señaladas p ruebas b io lóg icas . 
El a c o g i m i e n t o p o r el C ó d i g o C i v i l de e s t o s avances t é c n i c o s 
n o s o l a m e n t e ha s u p u e s t o una a u t é n t i c a n o v e d a d en n u e s t r o 
d e r e c h o , s ino q u e ha s i d o o b j e t o de n u m e r o s o s e log ios p o r 
p a r t e de la d o c t r i n a c iv i l i s ta . Sin e m b a r g o , d i cha a d m i s i ó n n o 
ha v e n i d o a c o m p a ñ a d a de una r e g u l a c i ó n legal q u e p r e v e y e r a 
med idas para hace r e fec t i va su p r á c t i c a así c o m o o t r a s cues ­
t i o n e s re la t i vas a su a p r e c i a c i ó n y v a l o r p r o b a t o r i o . Es p r e c i ­
s a m e n t e és ta una t a r e a de la q u e v i ene o c u p á n d o s e el T r i b u n a l 
S u p r e m o y en base a la q u e se ha i d o g e n e r a n d o una i m p o r -
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t a n t e d o c t r i n a j u r i s p r u d e n c i a l b ien c o n s o l i d a d a ya en a lgunos 
aspec tos . 

Sin lugar a dudas, d e n t r o del a m p l i o abanico de cues t iones n o 
reguladas d i r e c t a m e n t e p o r la r e f o r m a , uno de los temas más es­
pinosos y s o b r e los que d i r e c t a m e n t e n o se ha p r o n u n c i a d o el 
T r i b u n a l S u p r e m o es la cuestión de la vigencia actual del artículo 
632 de la LEC a ¡a vista del alto grado de certeza en su resultado 
que ofrecen las pruebas biológicas y en concreto la p rueba h e m a t o -
lógica o de g r u p o s sanguíneos, la p rueba seros tá t ica , y fundamen­
ta lmente la prueba consistente en el análisis del A D N . 

El a r t í cu lo 6 3 2 de la LEC p roc lama : «Los jueces y los t r i buna les 
aprec ia rán la p r u e b a per ic ia l según las reglas de la sana cr í t i ca sin 
estar ob l igados a su je tarse al d i c t amen de los p e r i t o s » , y el t e m a 
cen t ra l de este m i b reve c o m e n t a r i o , es el de s; o la luz del alto 
grado de autent ic idad de las pruebas antes señaladas cont inúan los 
jueces y tribunales pudiendo hacer uso del margen de apreciación que 
respecto de la prueba pericial les concede la Ley de Enjuiciamiento 
Civil, o por contra deberán atenerse y dictar sentencia en base a l 
resultado del d ictamen pericial que en los procesos de filiación se les 
presente. La cues t i ón es, en def in i t iva, la de si debe r íamos cons i ­
de ra r que los jueces y t r i buna les deben o b l i g a t o r i a m e n t e su je tarse 
a la p rueba per ic ia l b io lóg ica q u e o f r e c e en la mayor ía de los 
casos un po rcen ta j e de exac t i t ud s u p e r i o r al 99 %, c o n i ndepen ­
dencia de q u e las res tan tes pruebas pract icadas c o n f i r m e n o n ie­
guen el r esu l t ado de la b io lóg ica, o si p o r c o n t r a puede el Juez 
va lo ra r l i b r e m e n t e el d i c t amen per ic ia l . 

O t r a s muchas cuest iones de gran interés surgen a co lac ión de este 
t e m a cent ra l , cuest iones c o m o la de si pueden los jueces y t r i b u ­
nales negarse a admi t i r la práct ica de las pruebas periciales o la de 
si debería ex is t i r , c o m o o c u r r e ya en algunos países de nues t ro 
e n t o r n o , la posibi l idad de fo rza r a aquel los indiv iduos que se nie­
guen a somete rse a la práct ica de la prueba. Sin embargo , son estas 
cuest iones que n o voy a analizar en estos m o m e n t o s l im i t ándome 
al t e m a ya p lanteado de la vigencia o n o del ar t ícu lo 632 de la LEC 
en este t ema c o n c r e t o y a la luz del avance e x p e r i m e n t a d o p o r las 
técnicas biológicas de c o m p r o b a c i ó n de la patern idad. 

L a s p r u e b a s b io lóg icas y s u v a l o r p r o b a t o r i o : 
L a p r u e b a h e m a t o l ó g i c a o d e g r u p o s s a n g u í n e o s , 
la p r u e b a s e r o s t á t i c a y la p r u e b a d e análisis 
de l A D N 

Me ha pa rec ido c o n v e n i e n t e , antes de e n t r a r a anal izar el p u n t o 
cen t ra l a n t e r i o r m e n t e p lan teado, hacer un b reve r e s u m e n de las 
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pruebas b io lóg icas más i m p o r t a n t e s y más ut i l izadas en la ac tua­
l idad a f in de un m e j o r c o n o c i m i e n t o de su c o n t e n i d o y de su 
g r a d o de f iab i l idad. 

/ . P r u e b a h e m a t o l ó g i c a o d e g r u p o s sanguíneos 

Se pa r t e en esta p rueba del p r i nc i p i o b io lóg i co según el cual t o d o 
lo que se h e r e d a gené t i camen te p r o c e d e del padre y de la m a d r e , 
de manera q u e lo que el h i jo no haya h e r e d a d o de ésta t i ene que 
habe r l o r e c i b i d o de aqué l . Po r esta razón , en la p r u e b a de g r u p o s 
sanguíneos una vez c o n o c i d o el mate r ia l gené t i co de la m a d r e , 
h i jo y supues to padre , se resta al del h i jo el que c o m p a r t e c o n 
su m a d r e ( indub i tada) y se c o m p r u e b a si el supues to p a d r e posee 
el res tan te ma te r ia l g e n é t i c o del h i jo (que éste ha de haber he­
r e d a d o f o r z o s a m e n t e de su p r o g e n i t o r b io lóg ico ) . D e ahí que la 
pa te rn idad d e b e ser exc lu ida o resu l ta r pos ib le . 

Para dec id i r s o b r e la f i l iac ión se s i rven los e x p e r t o s de los carac­
t e r e s de la sangre de t r a n s m i s i ó n he red i t a r i a más signi f icat ivos y 
estables, de fácil y ob je t i va d e t e r m i n a c i ó n , i ndepend ien tes de la 
edad, de las en fe rmedades o del m e d i o amb ien te . D e los d i s t i n tos 
t i p o s de « m a r c a d o r e s p o l i m ó r f i c o s » que se suelen mane ja r m e ­
rece especial a t e n c i ó n , p o r su c o n f i r m a d o va lo r p r o b a t o r i o , el 
s is tema H L A loca l izado en el c r o m o s o m a 6 de cada pe rsona y 
c u y o análisis se suele rea l izar en los casos en que n o ha hab ido 
una plena exc lus ión o a f i rmac ión de la pa te rn idad m e d i a n t e o t r o s 
s istemas dada la d i f i cu l tad y la carest ía de la o b t e n c i ó n de los 
sueros y mate r ia les necesar ios para el d e s a r r o l l o de esta p rueba . 

C u a n d o se e fec túa esta p rueba lo p r i m e r o que se t r a t a de ave­
r iguar es si se exc luye la pa te rn idad de la pe rsona in te resada o 
si, p o r el c o n t r a r i o , hay que cons ide ra r la pos ib le . Si la pa te rn idad 
es ve ros ím i l , qué p robab i l i dad hay de que sea r e a l m e n t e el pad re . 
Para e l lo habrá que acud i r a la p r u e b a seros tá t i ca 

2. P r u e b a serostá t ica 

Si la pa te rn idad n o ha s ido exc lu ida , se p r o c e d e a ca lcu lar su 
p robab i l i dad . Para e l lo se ut i l iza la f ó r m u l a de Essen-Mol le r : 

( X , Y ) : W = —^—x 100 
X + Y 

s iendo : 

la frecuencia con que un determinado marcador genét ico que posee el 
hi jo se encuentra en el verdadero padre. 
la frecuencia con que ese mismo marcador genét ico se halla en los 
restantes hombres (no padres) que forman par te de la población 
general. 
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A la p robab i l i dad de la pa te rn i dad expresada en n ú m e r o s que 
resu l ta de apl icar la f ó r m u l a antes t ransc r i t a , se asocian los l lama­
dos «p red i cados verba les» cons is ten tes en una t r a d u c c i ó n en pa­
labras de los va lo res n u m é r i c o s resu l tan tes que reve lan la m a y o r 
o m e n o r v e r o s i m i l i t u d de la pa te rn i dad . Así , según la tab la e labo­
rada p o r H u m m e l , la pa te rn idad se t i ene p o r p r á c t i c a m e n t e p r o ­
bada cuando el resu l tado de la f ó r m u l a es de un 99,8 %; se habla 
de elevada v e r o s i m i l i t u d de pa te rn idad cuando el r esu l t ado es 
e n t r e el 99 y el 99,7 %; la pa te rn idad se cons ide ra m u y ve ros ím i l 
c u a n d o el r esu l t ado es e n t r e un 95 y 98,9 % y s i m p l e m e n t e ve ­
ros ím i l cuando es e n t r e un 9 0 y 9 4 % cons ide rándo la c o m o inse­
gura p o r deba jo del 9 0 %. 

La f ó r m u l a de Essen-Mó l le r ha s ido adecuada para ser c o r r e c t a ­
m e n t e apl icada a casos especiales y p a r t i c u l a r m e n t e p r o b l e m á t i c o s 
c o m o puede ser el supues to de la c o n c u r r e n c i a de var ios h o m ­
bres a la pa te rn idad de una pe rsona . Med ian te f ó r m u l a s y p r o ­
gramas de o r d e n a d o r c o m p l e m e n t a r i o s e labo rados p o r H u m m e l 
y sus c o l a b o r a d o r e s se puede l og ra r así, c o n el p r o c e d i m i e n t o 
se ros tá t i co , la p rueba d i r e c t a o pos i t i va de la pa te rn idad de u n o 
de los va rones imp l i cados en el caso de p lur ium concubentium de 
la m a d r e y, al m i s m o t i e m p o , la p r u e b a ind i rec ta de la n o pa te r ­
n idad de los demás. 

3. P r u e b a d e anál isis d e l A D N 

C o n s t i t u y e la más rec i en te novedad en m a t e r i a de pruebas b i o ­
lógicas de la pa te rn idad . C o n s i s t e en i n t en ta r desc i f ra r el a l fabeto 
q u í m i c o que se e n c u e n t r a e s c r i t o a lo largo del A D N . 

Esta p r u e b a o f r ece una ser ie de ventajas r e s p e c t o de las antes 
analizadas al a lcanzar un m a y o r g r a d o de f iabi l idad en casos d u ­
dosos o especiales c o m o aque l los en que ha hab ido inces to o se 
d iscu te la pa te rn idad r e s p e c t o de dos h e r m a n o s . Só lo puede f ra ­
casar en los supues tos en q u e los p r e s u n t o s padres sean geme los 
un iv i te l inos . 

Anál is is d e l a r t í c u l o 6 3 2 d e la L E C y e l p r i n c i p i o 
d e l i b r e a p r e c i a c i ó n d e l j u e z . 

El a r t í cu lo 1.243 del C ó d i g o C iv i l r e m i t e para d e t e r m i n a r el va lo r 
de la p r u e b a de p e r i t o s y la f o r m a en que haya de prac t icarse a 
las d ispos ic iones de la Ley de En ju i c iamien to C iv i l que , c o m o 
h e m o s señalado, en su a r t í cu l o 632 p r o c l a m a r e s p e c t o de la p r u e ­
ba per ic ia l que « los jueces y t r i buna les la va lo ra rán según las 
reglas de la sana cr í t i ca sin estar obligados a sujetarse a l d ictamen 
de los peritos». 
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D e la le t ra del a r t í cu lo 632 de la LEC la d o c t r i n a procesal is ta 
deduce que en consecuenc ia la p rueba per ic ia l es de l i b re va lo ­
rac ión del juez, deducc i ón de la que ac to seguido der iva la c i tada 
d o c t r i n a la p regun ta de c ó m o puede un d i c tamen que a p o r t a 
c o n o c i m i e n t o s de los que el juez p r o b a b l e m e n t e carece, no ser 
a t e n d i d o p o r é l . C u e s t i ó n a la que se acaba r e s p o n d i e n d o que 
c o m o qu ie ra que sea i n t e r p r e t a d o el s is tema de la l ib re conv ic ­
c i ó n , el juez debe en todo momento dar razones críticas del por qué 
acepta o rechaza esta o aquella prueba. « A causa de la ap l icac ión 
de es tos sistemas p r o b a t o r i o s , que co locan a las par tes en t o t a l 
inde fens ión , se ha acuñado la e x p r e s i ó n legal, d o c t r i n a l y j u r i s p r u ­
dencia l de que d e t e r m i n a d a p rueba n o v incu la al juez, lo que 
c i e r t a m e n t e es i nexac to , p o r q u e s ino le v incu la rá de nada serv i r ía 
la ac t iv idad desar ro l lada p o r las par tes y t e n d e n t e a ac red i t a r 
hechos y a f i rmac iones en el p r o c e s o . Lo que significa esta expresión 
es simplemente que determinadas pruebas no obligan en cuanto a su 
resultado a l órgano decisor y, en este sentido, aplicando las reglas de 
la sana crítica debe dar razón de los motivos por los cuales se apar ta 
de la validez de un hecho verificado en el proceso. Pero ciertamente 
que el juzgador está vinculado a las pruebas» (Ca r l os Vázquez I r u -
zub ie ta , « D o c t r i n a y j u r i sp rudenc ia de la Ley de En ju ic iamien to 
C iv i l » , Ed. Revista de Derecho Privado, M a d r i d , 1984). 

Sin duda, hay que par t i r del hecho c i e r t o de que en el m o m e n t o 
en que se e laboró la LEC de ninguna manera podía plantearse el 
t e m a que ahora analizamos, ya que el avance técn ico de aquel los 
t i empos n o era el actual y, en consecuencia, un d ic tamen pericial 
e ra eso: un i n f o rme de un e x p e r t o sobre la mater ia que podía 
incluso ser desdicho p o r in fo rmes con t ra r i os de o t r o s exper tos . 
Esto, que cont inúa s iendo así en muchos casos, varía en situaciones 
c o m o la que p lanteamos en este m o m e n t o . Sin embargo , la cuest ión 
que se nos plantea aquí es todavía m u c h o más acuciante que la de 
la va lorac ión de una s imple prueba pericial p o r par te del juez. El 
t e m a que aquí se cuest iona es hasta qué p u n t o puede el juez apar­
tarse de una prueba pericial b io lógica que o f rece un g rado de 
exac t i tud sino del cien p o r c ien, ce rcano a este porcenta je . A es to 
hay que añadir, c o m o ha d icho en numerosas ocasiones el T r ibuna l 
Supremo, que la actual regulación de los temas de f i l iación ha evo­
luc ionado del p r inc ip io de veracidad f o r m a l al de veracidad mater ia l . 

¿No deber ían cons ide ra rse estas pruebas más que pruebas p e r i ­
ciales, autént icas c i rcunstanc ias fáct icas del p r o c e s o , au tén t i cos 
hechos probados? 

Hasta el m o m e n t o , en la abundant ís ima j u r i sp rudenc ia del T r i b u ­
nal S u p r e m o que ex is te en supues tos en los que las personas 
impl icadas se han negado a s o m e t e r s e a las pruebas genét icas, el 
A l t o T r i buna l ha dado un v a l o r p r e p o n d e r a n t e a esta negat iva 
para acabar p r o c l a m a n d o que «la negat iva a s o m e t e r s e a las p r u e -
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bas bio lógicas, si b ien n o en t raña una f ic ta confess io , sí r e p r e s e n t a 
un ind ic io va l ioso que con jugado c o n o t r o s e l e m e n t o s p r o b a t o ­
r ios , p e r m i t e d e d u c i r la pa te rn idad» ( e n t r e o t r a s las sentencias 
de 14 de o c t u b r e de 1985, 27 de j u n i o de 1987, 26 de n o v i e m b r e 
de 1990, 14 de mayo de 1991 y 2 de f e b r e r o de 1992). 

T i e n e t a m b i é n d i c h o el T r i buna l S u p r e m o , de f o r m a imp l íc i ta unas 
veces y de f o r m a exp l íc i ta o t ras , que los dos p resupues tos que 
han de c o n c u r r i r en es tos casos para que el juez dec la re la pa­
t e r n i d a d s o n : de una pa r te , la pos ib i l idad de la fecundac ión de la 
m u j e r y, de o t r a , la negat iva o b s t r u c c i o n i s t a del d e m a n d a d o a 
s o m e t e r s e a la p rác t i ca de las re fer idas pruebas. 

En consecuenc ia , parecer ía razonab le d e d u c i r que si p o r el h e c h o 
de la negat iva de l p r e s u n t o pad re a s o m e t e r s e a las p ruebas 
bio lógicas u n i d o al p resupues to señalado de la pos ib le f ecundac ión 
de la mu je r , deduce el T r i buna l S u p r e m o , en base a la p r u e b a de 
p resunc iones p e r o f u n d a m e n t a l m e n t e al inc iso f inal de l a r t . 135 
del C C , la c e r t e z a de la pa te rn idad , c o n más m o t i v o y en el caso 
de haberse p rac t i cado la p rueba b io lóg ica s iendo su resu l t ado 
pos i t i vo o negat ivo , el T r i buna l deber ía a tenerse al r esu l t ado de 
esta p rueba . Y es ésta una conc lus ión que d e r i v ó del h e c h o de 
que si en el p r i m e r o de los supues tos el T r i b u n a l p r o c l a m a dicha 
pa te rn idad en base a una m e r a p r e s u n c i ó n , p o d r í a m o s a f i rma r que 
«qu ien puede lo más puede lo m e n o s » y, p o r lo t a n t o , p rac t icada 
la p rueba y an te el a l t o g r a d o de f iabi l idad que o f r ecen las mismas, 
c o n s i d e r o i m p r o c e d e n t e el que el T r i b u n a l , en uso del margen de 
d isc rec iona l idad que le o f r e c e el a r t í cu lo 632 de la LEC, se a le jare 
del r esu l t ado del d i c t amen per i c ia l -b io lóg ico . 

Ev iden temen te es esta una o p i n i ó n que se re f i e re única y e x c l u ­
s ivamente , c o m o ya he señalado, al t e m a de la val idez o v igencia 
del ya señalado a r t í cu lo 6 3 2 de la LEC ante supuestos de p rác t i ca 
de la p rueba per ic ia l b io lóg ica. N o e n t r o a anal izar la cues t i ón de 
la d isc rec iona l idad p rev ia del j uez para a d m i t i r o n o la p rác t i ca 
de d icha p rueba , así c o m o la d isc rec iona l idad que t i ene a posterior! 
para d e c r e t a r c o n qu ién debe queda r la pe rsona cuya f i l iac ión se 
d isputa u o t r a s cues t iones de índo le s imi lar . 

Po r o t r a pa r t e , lo c i e r t o es que de esta a f i rmac ión inicial se ab ren 
una ser ie de i n t e r r o g a n t e s : 

1. ¿Bastaría en consecuenc ia en estos p rocesos con la ex is tenc ia 
de la p r u e b a per ic ia l b io lóg ica c o m o p r u e b a exc lus iva para 
negar o a f i rmar la patern idad? 

2. ¿Qué o c u r r i r í a en casos de ex is tenc ia de la p rueba per ic ia l 
b io lóg ica c o n f i r m a t o r i a o nega to r ia de la pa te rn idad j u n t o c o n 
res to d e p ruebas que a f i rmaran lo con t ra r i o? 
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3. Supuestos de ex is tenc ia de dos posib les padres , h e r m a n o s 
geme los un iv i te l i nos , ún i co caso en que ni s iqu iera la p r u e b a 
del A D N resu l ta f iable y p r o b l e m a s que se der i van n o só lo 
r e s p e c t o del d e r e c h o a los a l imen tos del m e n o r , s ino en el 
á m b i t o del d e r e c h o de suces iones, e tc . 

C o n c l u s i o n e s 

La j u r i sp rudenc ia del TS s o b r e el a r t í cu lo 632 de la LEC 
p r o c l a m a q u e si b ien los jueces y t r i buna les son l ibres para 
ap rec ia r en base a las reglas de la sana cr í t i ca las p ruebas 
per ic ia les q u e se p rac t i quen en el j u i c io , la conc lus i ón a la 
que l leguen en su va lo rac ión «nunca p o d r á ser c o n t r a r i a a 
una pa ten te ev idenc ia o a la más e lemen ta l lógica» (STS 4 de 
d i c i e m b r e de 1989), c o n lo q u e si b ien la ap rec iac ión de estas 
p ruebas se deja al a r b i t r i o de l juez, «éste n o puede p r o c e d e r 
a r b i t r a r i a m e n t e , s ino su je tándose a las reglas de la sana c r í ­
t i ca , que son las de la lógica y el sen t i do c o m ú n » (SSTS de 
18 de m a y o y 13 de f e b r e r o de 1990, e n t r e o t r a s ) . 

D e d icha j u r i sp rudenc ia y si b ien hasta el m o m e n t o el TS n o 
ha negado en n inguna de sus sentencias la p o t e s t a d que t i e ­
nen los jueces y t r i buna les en los p r o c e s o s de f i l iac ión y en 
base al a r t í cu lo 632 de la LEC de aprec ia r l i b r e m e n t e la 
p rueba , p o d e m o s ya in fe r i r que an te el a l t o g r a d o de f iab i l i ­
dad que o f r e c e n las p ruebas b io lógicas y en c o n c r e t o la del 
A D N , muchas y de e x t r a o r d i n a r i a ce r teza deber ían ser las 
p ruebas de o t r a índo le ( test i f icales, con fes ión de las par tes , 
d o c u m e n t a l e s ) en las que el Juez basara una dec is ión c o n t r a ­
r ia al r esu l t ado o f r e c i d o p o r la p rueba b io lóg ica. 

Si b ien es c i e r t o q u e n ingún supues to de esta índo le se ha 
d a d o hasta el m o m e n t o en nues t ra j u r i sp rudenc ia , n o es t a m ­
b ién m e n o s v e r d a d que n u e s t r o s jueces, aunque r e c o n o c i e n ­
d o cada vez más el a l t o v a l o r p r o b a t o r i o de estas p ruebas 
n o só lo en los casos de resu l ta r negativas, s ino inc luso en 
los de a f i r m a r la pa te rn idad , c o n t i n ú a n apoyándose en la l e t ra 
de l a r t í c u l o 632 de la LEC y en la del a r t í cu lo 135 del C C 
para hacer uso de su po tes tad i n t e r p r e t a t i v a (STS de 7 de 
f e b r e r o de 1986 e n t r e o t r a s ) . 

2. D e la a b u n d a n t e Ju r i sp rudenc ia ex i s ten te en los casos de 
negat iva a s o m e t e r s e el p r e s u n t o padre a la p r u e b a b io lóg ica 
(SSTS de 18 de m a r z o de 1988, 24 de e n e r o de 1989 y 19 
d e e n e r o y 5 de abr i l de 1990 e n t r e o t r a s ) , se deduce : 
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- q u e la negat iva del d e m a n d a d o de s o m e t e r s e a dichas p r u e ­
bas sumin is t ra un ind i c io de ines t imab le va lo r . 

- que «la falta de la prueba d i rec ta de los hechos hace en t ra r 
en juego las presunciones de la normat i va general de los 
art ículos 1.249 a 1.253 del C C , sin per ju ic io de las no rmas 
específicas, establecidas para casos conc re tos , c o m o o c u r r e 
con el ar t ículo 135 del m i smo C ó d i g o que, p o r su especiali­
dad, p r ima en su apl icación sob re las reglas generales al per­
m i t i r in fer i r la f i l iación mediante el emp leo de la analogía». A l 
respecto es interesantísima la sentencia de 5 de abri l de 1990 
en la que en un supuesto similar, y t rás re i te ra r la ju r i sp ru ­
dencia antes t ranscr i ta relat iva a la posibi l idad de p roc lamar 
la patern idad p o r analogía, destaca que «el principio de libertad 
en ¡a práctica de las pruebas y de razonable apreciación y valora­
ción de las mismas por el juzgador tiende, en definitiva, a buscar 
el principio de veracidad material en el proceso..., para lo cual 
resulta decisivo, a los efectos del adecuado s o p o r t e legal, el 
ú l t imo inciso del ar t ícu lo 135 del C C que alude y menciona, 
c o m o referencia de c ie r re , a " o t r o s hechos de los que se 
infiera la f i l iación de m o d o análogo" , frase indicativa - c o m o 
ha declarado la sentencia de 7 de d ic iembre de 1 9 8 8 - que sin 
duda remi te a pruebas indirectas que son de especial signifi­
cación cuando no se dan los hechos base que específ icamente 
menc iona el r epe t i do ar t ícu lo 135 del C C ( reconoc im ien to 
exp reso o tác i to , posesión de estado y convivencia con la 
madre en la época de la concepc ión) , n; exista prueba directa 
de la generación por no haberse querido someter el demandado 
a las pruebas biológicas correspondientes». 

3. En def in i t iva, de lo d i c h o hasta aho ra , y t e n i e n d o en cuen ta 
además del p r i nc i p i o de ve rac idad mate r ia l que imp regna la 
regu lac ión actual s o b r e el d e r e c h o de f i l iac ión, el a l t o g r a d o 
de exac t i t ud al que han l legado, las pruebas b io lógicas y c o n ­
c r e t a m e n t e la p r u e b a de l A D N n o s o l a m e n t e para negar la 
pa te rn idad , s ino t a m b i é n para a f i rmar la , así c o m o la j u r i s p r u ­
denc ia de nues t ros t r i buna les que en su po tes tad de aprec ia r 
l i b r e m e n t e la p r u e b a está p r i m a n d o p o r enc ima de las demás 
el r esu l t ado de las p ruebas b io lóg icas en el caso de que éstas 
se hayan p rac t i cado , o lo que es aún más signi f icat ivo ha 
ap rec iado la negat iva a s o m e t e r s e a la p ruebas, u n i d o a las 
res tan tes c i rcunstanc ias , c o m o un e l e m e n t o del que d e d u c i r 
la pa te rn idad , creo conven/ente sostener que la prueba biológica 
hoy por hoy, y teniendo en cuenta el alto grado de f iabi l idad que 
ofrece tanto para a f i rmar como para negar la patern idad debería 
ser considerada por los tribunales como «prueba directa de la 
generación» a los efectos del artículo 135 del CC, y en consecuen­
cia negar a los tr ibunales la facul tad que les ofrece el artículo 
6 3 2 de la LEC según el cual podrían apreciar l ibremente, y por 
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lo tanto dictar en contra de los resultados de una prueba biológica 
que ofrece en la mayoría de los casos un 9 9 % y más de porcen­
taje de autenticidad. 

4 . D e igual mane ra que la Ju r i sp rudenc ia se ha basado en el 
inc iso f inal del a r t í cu lo 135 del C C para a f i rmar la p resunc ión 
de pa te rn idad en los casos de negat iva del p r e s u n t o padre a 
las pruebas de pa te rn idad c r e o que sería admis ib le una i n te r ­
p re tac i ón ex tens iva de los t é r m i n o s « p r u e b a d i r ec ta de ge­
ne rac ión» del ya a lud ido a r t í cu lo 135 del C C para a d m i t i r el 
resu l tado de la p r u e b a b io lóg ica d i r e c t a m e n t e , sin dar margen 
de aprec iac ión al juez. En t o d o caso, nadie m e p o d r á negar 
que la sentenc ia que a f i rmara o negara la pa te rn idad en base 
exc lus i vamen te a la p r u e b a b io lóg ica prac t icada o f rece r ía un 
m a y o r y más a l to g r a d o de ce r teza que la que o f r e c e aquel la 
que se basa en la m e r a p r e s u n c i ó n del rechazo al s o m e t i ­
m i e n t o a dichas p ruebas y, sin e m b a r g o , esta so luc ión ju r i s ­
p rudenc ia l a nadie asusta ni escandaliza, b ien al c o n t r a r i o ha 
s ido o b j e t o de numerosas alabanzas. V u e l v o a r e c o r d a r al 
r espec to las palabras de la STS de 5 de abr i l de 1990 que 
parecen ab r i r una línea nueva en la Jur isp rudenc ia del TS al 
hablar de la p rueba b io lóg ica c o m o « p r u e b a d i r ec ta de la 
gene rac ión» equ ipa rándo la a los hechos base c o m o es el 
r e c o n o c i m i e n t o e x p r e s o o t ác i t o , la poses ión de es tado, etc. , 
r e c o g i e n d o así las palabras t ex tua les del a r t í cu lo 135 del C C 
ab initio. 

C r e o necesar io p o r ú l t i m o señalar a p r o p ó s i t o de la a f i rma­
c ión que hace el T r i b u n a l S u p r e m o en su c o n o c i d a sentenc ia 
de 21 de m a y o de 1988 « resu l ta i lóg ico y dif íci l acep ta r que 
desconoc iese según las técn icas ac tua lmen te en uso, la ce r ­
teza de las pruebas hemato lóg ias a e fec tos de r e c o n o c i m i e n ­
t o de f i l iac ión, es abso lu ta en el aspec to negat ivo , n o es eso 
c i e r t o (Franc isco R i b e r o H e r n á n d e z , Comentario a la sentencia 
de 17 de jul io de 1987, C u a d e r n o s Cívi tas) y o f r e c e n inc luso 
un m a y o r g r a d o de eficacia p rec i samen te en la a f i rmac ión de 
la pa te rn idad . 

C o n los med ios y técn icas u t i l i zados ac tua lmen te es pos ib le 
l legar a f i l iac iones y negaciones de pa te rn idad supe r i o res en 
n o pocos casos al 99,73 % en las pruebas hemato lóg icas que 
u n i d o a las actuales del A D N d o n d e el m í n i m o aceptable en 
la p robab i l i dad de exc lus ión a pr ior i de pa te rn idad es de l 99,9 
% y los c r i t e r i o s que manejan en la a f i rmac ión de pa te rn idad 
d o n d e só lo la t i enen p o r p r á c t i c a m e n t e p r o b a d a a p a r t i r de l 
99,73 % que con f recuenc ia superan y al 99 % só lo lo l laman 
«a l tamen te p r o b a b l e » se nos ab ren un m o n t ó n de i n t e r r o ­
gantes c o m o ¿quién se a t reve r ía h o y a seguir p o n i e n d o r e ­
paros a estas p ruebas biológicas? Cabr ía , p o r t a n t o , pensar 
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que an te t an a l to nivel de f iabi l ldad si p e r m i t i é r a m o s que el 
juez aprec ia ra l i b r e m e n t e d icha p rueba per ic ia l y se apar ta ra 
de su resu l t ado , p e r m i t i r í a m o s an te la ob l igac ión que t i ene el 
juez de d i c ta r sentenc ia dando una so luc ión al p r o b l e m a , que 
el p l e i t o se dec id ie ra p o r o b r a y gracia de pruebas tan fal ibles 
c o m o la test i f ica l o la d o c u m e n t a l (cer t i f i cados de buena c o n ­
duc ta u hones t idad de la m a d r e ) o p resunc iones (la c o n v i ­
vencia more uxorio) o la poses ión de es tado. U n a cosa es 
ev iden te : una vez p lanteada la cues t ión de la pa te rn idad ya 
sea pos i t i va o negat iva, el j uez t i ene el d e b e r de dec id i r en 
u n o u o t r o sen t i do y en un s is tema que p e r m i t e y se decanta 
p o r la invest igac ión de la v e r d a d e r a pa te rn idad y si dec ide 
ese juez alejarse del resu l t ado de las p ruebas b io lóg icas p o r ­
que n o le garant izan la v e r d a d abso lu ta (y el 99 % no le 
parece suf ic ien te) , ¡ tendrá que r e m i t i r s e a las pruebas clásicas 
u o rd ina r ias a las que acaba de a lud i r ! 

Podr ía c o n c l u i r hac iendo un m a y o r n ú m e r o de p reguntas 
inevi tables c o m o es el h e c h o de ¿qué juez pod r ía t e n e r en 
conc ienc ia la segur idad de ace r t a r en su p r o n u n c i a m i e n t o de 
pa te rn idad o n o pa te rn idad en más de un 9 0 % si ha d e fal lar 
sin en o t r o s m e d i o s p r o b a t o r i o s que tes t igos, d o c u m e n t o s 
c o m o los que se p resen tan en estos p le i tos , p resunc iones o 
con fes iones judiciales? 

Q u i z á nadie c o m o los jueces deban ce leb ra r que pueda d is ­
pone rse ya de pruebas c o m o las que c o m e n t o y de una 
n o r m a t i v a que p e r m i t e su uso sin res t r i cc iones , a m é n de una 
eficacia y fiabilidad c o m o la que t i enen hoy . 
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El m a t r i m o n i o está i n t i m a m e n t e l igado a la v ida sexual y a la 
na tu ra l consecuenc ia de ésta, que es la p r o c r e a c i ó n . 

Esta dob le rea l idad y cuantas dec is iones le afectan han p r o v o c a d o 
s i e m p r e inqu ie tudes y re f l ex iones mora les , rel ig iosas, médicas, 
ps icológicas, soc io lóg icas y jur íd icas. 

En el o r d e n san i ta r io , la un ión carnal está ligada c o n la t r a n s m i s i ó n 
de en fe rmedades , f u n d a m e n t a l m e n t e las venéreas , aunque n o sean 
las únicas. 

La p r e o c u p a c i ó n v iene h o y i n c r e m e n t a d a c o n el S IDA, a z o t e c o n ­
t e m p o r á n e o de r e p e r c u s i ó n social a t e r r a d o r a . La p r o c r e a c i ó n , 
p o r su pa r te , inqu ie ta en p r i m e r lugar en lo que respec ta a la 
lucha c o n t r a la in fe r t i l i dad . En la pugna p o r v e n c e r d i f icu l tades y 
l og ra r descendenc ia se acude inc luso a la u t i l i zac ión de técn icas 
genét icas sof ist icadas. 

Pe ro t a m b i é n se p r e t e n d e d o m i n a r el c o n t r o l de la nata l idad p o r 
causas demográ f icas , o p o r m o t i v o s indiv iduales san i tar ios , socia­
les o e c o n ó m i c o s . 

D e t o d o s es tos m o t i v o s par t i c ipa la p r e t e n s i ó n de g o b e r n a r las 
leyes de la he renc ia para e l im inar de los h i jos taras o de fec tos 
graves, f ísicos o psíquicos. 
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El legis lador, t es t i go de es te a c o n t e c e r , no ha res is t ido a veces la 
t e n t a c i ó n de i n t e r v e n i r de m o d o eficaz en es te p r o c e s o para 
ev i ta r las consecuenc ias dañinas de la re lac ión carna l . Su acc ión 
ha s ido cons tan te , aunque c o n una inc idenc ia m u y var iada a t ravés 
de los t i e m p o s . 

A p a r t i r de 1900, se p r o d u c e un r e d e s c u b r i m i e n t o de las leyes 
de Mende l a t ravés de la ap l icac ión de las mismas al h o m b r e . 
G a r r o d en 1902, en re lac ión c o n e r r o r e s congen i t os del m e t a ­
b o l i s m o o H u r s t en 1907, r e s p e c t o del c o l o r de los o jos , f o r m a n 
pa r te de l e lenco de p r i m i t i v o s inves t igadores en genét ica humana, 
que in ic ia lmente se di r igían al e s t u d i o de rasgos físicos y de e n ­
f e rmedades . M e j o r a r la cal idad de la raza humana med ian te la 
man ipu lac ión de su he renc ia b io lóg ica cons t i tu ía su o b j e t i v o . 

A n t e s del t r i u n f o del nac iona lsoc ia l i smo en A leman ia , las d o c t r i n a s 
cientí f icas d e s c u b r i e r o n que un gran n ú m e r o de en fe rmedades , 
t a n t o físicas c o m o psíquicas, ten ían un o r i g e n gené t i co . En es te 
país, en los años t r e i n t a , c r e c e c o n v i g o r el m o v i m i e n t o c ien t í f i co 
i m p u l s o r de la e v o l u c i ó n b io lóg ica , que h izo suyo el p a r t i d o Naz i 
antes de ascender al p o d e r y que impu l só una vez a lcanzado el 
m i s m o . Por eso, el auge y el ocaso de las doc t r i nas nazis t i e n e n 
una g ran inf luencia en cua lqu ie r p e n s a m i e n t o eugenés ico y en el 
j u i c io social s o b r e la eugenesia. 

La higiene racial se basaba en la m e j o r a del a c e r v o gené t i co y, 
para alcanzar la, se i n t e r v i n o de m o d o dec id i do en los d e r e c h o s 
indiv iduales, t a n t o para dec id i r su r e p r o d u c c i ó n c o m o para la 
e lecc ión de pareja. La eugenesia defendía que los f ac to res gené­
t i cos son d e t e r m i n a n t e s de la salud men ta l y de la c o n d i c i ó n 
m o r a l , e inf luían de m o d o dec is ivo en la c r im ina l i dad . Bajo su 
insp i rac ión , se p r o d u j e r o n las es ter i l i zac iones masivas, la legaliza­
c i ón de la eutanasia y el g e n o c i d i o p o r m o t i v o s raciales y psiquiá­
t r i c o s . 

Pa r t i endo de estos an teceden tes , es ind iscut ib le que , h o y en día, 
cua lqu ie r t en ta t i va de in f lu i r de algún m o d o en los fac to res gené­
t i cos en benef ic io del f r u t o de la r e p r o d u c c i ó n , t i ene un c l a ro 
c o l o r eugenés ico y cuen ta , en p r i n c i p i o , c o n una p r e v e n c i ó n a lér ­
gica p r o v o c a d a p o r el r e c u e r d o del h o r r o r nazi. 

Sin e m b a r g o , no p o d e m o s p o r m e n o s de señalar que acc iones 
cientí f icas que t i endan a la e r rad i cac ión o cu rac i ón de e n f e r m e ­
dades, do lenc ias o m a l f o r m a c i o n e s de t r a n s m i s i ó n he red i ta r ia , d e ­
b ieran ser calif icadas de benéf icas y f o m e n t a r s e su d e s a r r o l l o y 
ap l icac ión, s i e m p r e que se man tenga un c o n t r o l s o b r e ellas para 
que n o se a l t e ren sus ap l icac iones c o n f ines é t i c a m e n t e indesea­
bles y que n o se v u l n e r e n p r i nc ip ios esenciales conqu i s tados p o r 
el h o m b r e t ras enconadas luchas y t rágicas revo luc iones . 
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E u g e n e s i a y m a t r i m o n i o 

En re lac ión c o n el m a t r i m o n i o , la eugenesia i nsp i ró legislaciones 
que p re tend ían s u b o r d i n a r su ce leb rac ión al es tado de salud de 
los f u t u r o s con t r ayen tes para ev i ta r con tag ios e n t r e el los y r ies­
gos i m p o r t a n t e s en los descend ien tes . Son los Estados U n i d o s los 
p r i m e r o s en d i c ta r leyes al r espec to . N e w Jersey en 1904 n o 
p e r m i t e el m a t r i m o n i o a los que hayan es tado rec lu idos en un 
m a n i c o m i o , sin que un m é d i c o ce r t i f i que su cu rac ión . O h i o , el 
m i s m o año, e x t i e n d e la p r o h i b i c i ó n a a l cohó l i cos y a fectados p o r 
en fe rmedades contagiosas. A p a r t i r de 1905, e m p e z a n d o p o r In­
diana y M inneso ta , la p r o h i b i c i ó n se e x t i e n d e a una gran pa r te de 
los Estados, aunque la mayo r ía apl ica la ex igencia de ac red i t a r su 
es tado ún i camen te al h o m b r e y r e f e r i d o , en c o n c r e t o , a las en ­
f e rmedades venéreas . La Ley a lemana de 16 de o c t u b r e de 1935, 
en p leno g o b i e r n o nacionalsocia l is ta, exigía que cada cónyuge p r e ­
sentase un ce r t i f i cado m é d i c o ac red i t a t i vo de que n o sufría en ­
f e r m e d a d men ta l o contag iosa he red i ta r ia . Esta legislación se ex ­
t e n d i ó a Suecia y D i n a m a r c a en la m isma época aunque re fe r ida 
só lo a en fe rmedades venéreas . 

Prec isamente la reacc ión , f r e n t e a cua lqu ie r legislación de o r i gen 
o insp i rac ión nazi a que antes h e m o s h e c h o re fe renc ia , d e t e r m i n a 
que en la actual idad m u c h o s países hayan d e r o g a d o las d ispos i ­
c iones que exigían tales ce r t i f i cados méd icos (Suecia y D inamarca 
en 1968 y 1969) o n o se hayan p lan teado ninguna regu lac ión 
parec ida. 

Sin e m b a r g o con t i núan ex i s t i endo Estados que regulan la ex igen­
cia de un ce r t i f i cado m é d i c o , de d i ve rso c o n t e n i d o , antes de 
c o n t r a e r m a t r i m o n i o . 

N o nos r e f e r i m o s aquí a la pos ib le causa de nu l idad del m a t r i m o ­
n io p o r la ex is tenc ia y ocu l t ac i ón de una e n f e r m e d a d vené rea o 
contag iosa grave, que ex is te c o m o tal en m u c h o s o r d e n a m i e n t o s 
ju r íd i cos , p e r o que se re f i e re a la fal ta de c o n o c i m i e n t o de ca­
racter ís t icas o cond i c i ones esenciales del o t r o c o n t r a y e n t e . 

Q u e r e m o s inc lu i r aquí a aquellas legislaciones que ex igen la e m i ­
s ión de un ce r t i f i cado m é d i c o p renupc ia l que ha de v e n i r p rece ­
d i d o de un e x a m e n , análisis o t e s t y de la i n c o r p o r a c i ó n de su 
resu l tado a un d o c u m e n t o e x p e d i d o p o r un facu l ta t i vo c o m o 
med ida caucional para ev i ta r el con tag io del o t r o esposo o p r o ­
blemas re la t ivos a la p r o c r e a c i ó n . La emis ión de este ce r t i f i cado , 
y la práct ica de las pruebas necesarias para e l lo , se hacen obl iga­
to r i as para c o n t r a e r m a t r i m o n i o y sin su c u m p l i m i e n t o n o puede 
accederse al m a t r i m o n i o . 
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A este r espec to , hay que d is t ingu i r dos grandes g r u p o s de n o r m a s 
según c o n t e m p l e n el r esu l t ado del examen o s i m p l e m e n t e la rea­
l idad de su prác t ica , c o n ind i fe renc ia hacia sus conc lus iones . 

/ . E x i g e n c i a d e r e s u l t a d o f a v o r a b l e 

Algunas legislaciones cond i c i onan el m a t r i m o n i o al r esu l t ado de 
unas pruebas o análisis méd i cos ob l i ga to r i os . 

La legislación t u r c a de 1921 (ar ts . 122 y 124 C ó d i g o C iv i l ) , que 
es parad igmát ica en su línea, ex ige un p rev i o e x a m e n m é d i c o 
c o m p l e t o de los f u t u r o s esposos para d e t e r m i n a r la ex is tenc ia de 
en fe rmedades , ta les c o m o la t ube rcu los i s , la sífilis o la epi lepsia, 
cuya c o n c u r r e n c i a puede d e t e r m i n a r la p r o h i b i c i ó n t o t a l de ca­
sarse o , en a lgunos casos, c o m o el de la t ube rcu los i s , d i f e r i r su 
ce leb rac ión . 

Panamá, p o r Ley de 3 de d i c i e m b r e de 1928 (ar t . 98.3.°) establece 
la s iguiente ob l igac ión : « los va rones que hubiesen de c o n t r a e r 
m a t r i m o n i o p resen ta rán , además, p r e v i a m e n t e al Juez un ce r t i f i ­
cado en el q u e c o n s t e que n o su f ren e n f e r m e d a d contag iosa de 
ca rác te r g rave, ce r t i f i cado que debe ser e x p e d i d o p o r un m é d i ­
co. . .». Se e x c e p t ú a n de esta ob l igac ión los m a t r i m o n i o s con t ra í ­
dos in articulo mort is y « los de ayun tam ien tos p reex i s ten tes a la 
exped i c i ón de esta Ley». 

La Ley china de 1980 s o b r e el m a t r i m o n i o (ar t . 6.02) ex ige para 
la ce leb rac ión del m a t r i m o n i o que un examen m é d i c o cons ta te 
que n inguno de los f u t u r o s esposos t i ene la lepra o su f re de 
e n f e r m e d a d que le inhabi l i te para el m a t r i m o n i o . 

La m a y o r p a r t e de los Estados U n i d o s man t i enen la ex igenc ia de 
un examen m é d i c o para d e t e c t a r en fe rmedades venéreas , c o n t a ­
giosas, epi lepsia o i n t ox i cac i ón p o r na rcó t i cos o a l coho l . La fal ta 
del ce r t i f i cado t i e n e varias y d iversas consecuenc ias reguladas es­
pec í f i camente p o r cada u n o de los Estados. 

T a m b i é n M é x i c o (ar ts . 9 7 y 98 C ó d . C iv . ) , A r g e n t i n a (ar t . 187 
C ó d . Civ . ) y Bol iv ia (ar ts . 55 y 56 C ó d . Civ . ) ex igen la p resen ta ­
c ión de ce r t i f i cados méd i cos para acceder al m a t r i m o n i o . 

2. E x i g e n c i a d e l e x a m e n sin c o n t e m p l a r e l r e s u l t a d o 

La legislación f rancesa - y la de L u x e m b u r g o de igual c o n t e n i d o -
ex ige desde 16 de d i c i e m b r e de 1942 un e x a m e n m é d i c o de los 
f u t u r o s cónyuges y la em is ión d e un ce r t i f i cado que debe ser 
p resen tado an te el «of ic ia l de l es tado c iv i l» , p e r o cuya natura leza, 
c o n t e n i d o y e fec tos son d i f e ren tes a los antes c o n t e m p l a d o s . 
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Según D e c r e t o de 17 de m a r z o de 1978 el e x a m e n m é d i c o p r e ­
nupcia l debe , s o b r e t o d o , a t e n d e r a los r iesgos de en fe rmedades 
contag iosas y su c o n t e n i d o ha de ser la consecuenc ia de los 
análisis y las p ruebas que aparecen re lac ionados en una l ista r e ­
dactada y mod i f i cada reg lamen ta r i amen te . 

P e r o los c e r t i f i c a d o s - c u y a va l i dez es de d o s m e s e s - s ó l o p u e ­
d e n a c r e d i t a r el h e c h o de q u e cada u n o de los i n t e r e s a d o s ha 
s i d o o b j e t o de las c i tadas p r u e b a s c o n v istas a su m a t r i m o n i o , 
c o n e x c l u s i ó n d e t o d a o t r a i n d i c a c i ó n ace rca del r e s u l t a d o d e 
d i c h o e x a m e n (a r t . 63 C ó d . C i v . ) . Só lo ha d e p r o b a r s e q u e el 
e x a m e n ha t e n i d o lugar , p e r o n o sus consecuenc ias q u e e x p r e ­
s a m e n t e se e x c l u y e n de l c e r t i f i c a d o . El m é d i c o d e b e e n t r e g a r 
el c e r t i f i c a d o al f u t u r o c o n t r a y e n t e en u n i ó n de un f o l l e t o de 
e d u c a c i ó n san i ta r ia , lo q u e es c l a r o i n d i c a t i v o de la f i na l i dad de 
t o d o e l l o . 

Po r lo t a n t o , las conc lus iones de l e x a m e n m é d i c o n o pueden ser 
reveladas, ni al of ic ial de l es tado civ i l , ni al o t r o c o n t r a y e n t e y su 
c o n t e n i d o n o c o n d i c i o n a en m o d o a lguno la pos ib i l idad de c o n ­
t r a e r el m a t r i m o n i o . C o m o d ice Bou langer « t o d o el s is tema r e ­
posa s o b r e la conc ienc ia m o r a l de los f u t u r o s esposos» , ya que 
so lamen te e l los - y ún i camen te cada u n o r e s p e c t o a sí m i s m o -
c o n o c e n el r esu l t ado del e x a m e n y pueden r e f l e x i o n a r y t o m a r 
dec is iones en re lac ión c o n las posib les consecuenc ias r e s p e c t o al 
o t r o c o n t r a y e n t e y a la f u t u r a descendenc ia . 

A los r iesgos de con tag ios y t ransmis iones hered i ta r ias c o n t e m ­
plados t r a d i c i o n a l m e n t e en re lac ión c o n el m a t r i m o n i o , habría 
que añad i r h o y o t r o s aspectos surg idos de la rea l idad social p r e ­
sente . A l g u n o s son en fe rmedades de rec ien te apar i c ión c o m o el 
S IDA . O t r o s aparecen de r i vados de s i tuac iones nuevas c o m o el 
t r a n s e x u a l i s m o o c o m o la c o n t r a d i c c i ó n e n t r e el s e x o a n a t ó m i c o 
y el gené t i co que just i f ica, c o n el ps ico lóg ico , los camb ios q u i r ú r ­
g icos de sexo . La pos ib i l idad d e que qu ien o s t e n t a un s e x o h o y 
y quizá n o haya t e n i d o s i e m p r e el m i s m o , puede t e n e r i m p o r t a n ­
cia decis iva para el m a t r i m o n i o , al igual que el hecho de que qu ien 
h o y o s t e n t a un sexo , l leve en su seno las cond i c i ones que mañana 
- q u i z á después de casarse e inc luso p r o c r e a r - pueda reca lar en 
el sexo o p u e s t o . 

Pe ro la p r e o c u p a c i ó n legal acerca de las cond i c i ones físicas o 
menta les de las personas c o m o posib les d e t e r m i n a n t e s de un 
r iesgo para la descendenc ia , n o só lo ha o p e r a d o para c o n d i c i o n a r 
o p r o h i b i r el m a t r i m o n i o , s ino t a m b i é n para a u t o r i z a r o i m p o n e r 
la es te r i l i zac ión de d e t e r m i n a d o s e n f e r m o s c o n el f in de i m p e d i r ­
les la p r o c r e a c i ó n . Y aquí t e n e m o s que d is t ingu i r e n t r e p r inc ip ios 
genera les m u y d i s t i n tos . Puede cons ide ra rse la ex is tenc ia de una 
p r o h i b i c i ó n abso lu ta de es ter i l i zar o de cas t ra r a las personas , sea 
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cual sea la f o r m a y el m o t i v o . D e o t r a pa r t e , puede adm i t i r se la 
pos ib i l idad de hace r lo p e r o ú n i c a m e n t e c o n t a n d o c o n el consen ­
t i m i e n t o del i n te resado - i n f o r m e d consent - Y, f i na lmen te , la t e r ­
cera pos ic ión es la pos ib i l idad de su rea l izac ión , sin la aquiescencia 
de la v íc t ima, c o n a u t o r i z a c i ó n jud ic ia l . 

La p o n d e r a c i ó n a veces c o n t r a d i c t o r i a e n t r e los p r inc ip ios de 
in tangib i l idad del h o m b r e y la p r o t e c c i ó n de los descend ien tes ha 
t e n i d o t r a d u c c i o n e s d i f e ren tes . 

En Estados U n i d o s es un c lás ico el caso Buck v. Bell en el que el 
T r i b u n a l S u p r e m o , c o n ponenc ia de H o l m e s , dec la ró la c o n s t i t u -
c iona l idad de una ley de V i rg in ia a c u y o a m p a r o fue ester i l izada 
en 1927 C a r r i e Buck s o b r e la base de un d i c t amen m é d i c o de 
def ic ienc ia men ta l y r iesgo de t r a n s m i s i ó n de su def ic iencia. Este 
ú l t i m o ten ía su a p o y o en el h e c h o de que ya había dado a luz a 
una hi ja con signos de seme jan te e n f e r m e d a d . La dec is ión del 
T r i b u n a l con ten ía claras a lus iones a un s o p o r t e en doc t r i nas e u -
genésicas. Inc luso aludía a la semejanza c o n la l i c i tud de la vacu­
nac ión ob l i ga to r ia . 

En países asiát icos ex i s ten cód igos de es ter i l i zac ión y estas ideas, 
largo t i e m p o rechazadas p o r el r e c u e r d o de la expe r ienc ia nazi, 
vue lven h o y a hacer su apar i c ión en o t r o s m u c h o s lugares c o n 
una fue rza renovada . 

En España m i s m o , el a r t í cu l o 4 2 8 de l C ó d i g o Penal - r e d a c t a d o 
c o n f o r m e a la Ley O r g á n i c a 3 /1989 , de 21 de j u n i o - e x i m e de 
responsab i l idad penal las es te r i l i zac iones real izadas p o r facu l ta t i ­
vos n o só lo en los supues tos de c o n c u r r e n c i a de c o n s e n t i m i e n t o , 
l ib re y e x p r e s a m e n t e e m i t i d o p o r el pac iente , s ino en los casos 
de incapaces c o n «grave def ic ienc ia psíquica», y en éstos , na tu ra l ­
m e n t e sin su c o n s e n t i m i e n t o . En los ú l t i m o s , se ex ige la a u t o r i ­
zac ión jud ic ia l y la a d o p c i ó n de garantías tales c o m o el d i c t amen 
de dos especial istas, i n t e r v e n c i ó n del Fiscal y pe t i c i ón del r e p r e ­
sen tan te legal de l incapaz. 

La conc lus i ón que se der i va d e esta e x p o s i c i ó n es q u e lega lmente 
puede , es ter i l i zarse a un c iudadano , sin su c o n s e n t i m i e n t o , para 
ev i tar , en def in i t iva , una p r o c r e a c i ó n c o n algún r iesgo para el 
p r o g e n i t o r , p e r o s o b r e t o d o , para la descendenc ia y quizá para 
la soc iedad. 

L a s p r u e b a s g e n é t i c a s 

El d e s a r r o l l o de la gené t i ca p lan tea nuevas cues t iones e i n t r o d u c e 
nuevos f ac to res para el e x a m e n de los t rad ic iona les . T o d o e l lo 
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nos lleva a p r e g u n t a r n o s si puede leg í t imamente ex ig i rse un exa­
m e n o p rueba genét ica a los que p r e t e n d e n c o n t r a e r m a t r i m o n i o 
antes de la ce leb rac ión del m i s m o , y, en caso a f i rma t i vo , cuál debe 
ser su c o n t e n i d o , qué uso se puede hacer del resu l tado y qué 
consecuenc ias pueden der i va rse del i n c u m p l i m i e n t o de esta e x i ­
gencia o del r esu l t ado de la m isma. 

Hasta a h o r a la i nqu ie tud social r e s p e c t o a la re lac ión sexual y su 
consecuenc ia p r o c r e a d o r a , se t raduc ía en la reg lamen tac ión de 
unos examenes méd i cos re fe ren tes a en fe rmedades m u y c o n c r e ­
tas - v e n é r e a s , contag iosas, menta les , t ube rcu los i s , e t c . - y en la 
con fecc ión del h is to r ia l c l ín ico fami l iar . 

C o n el avance de la t ecno log ía genét ica y d e n t r o de ella, ev iden ­
t e m e n t e , el p r o g r e s o del c o n o c i m i e n t o del g e n o m a h u m a n o , se 
p lantean temas nuevos - q u i z á herenc ia de inqu ie tudes an t i guas -
que ex igen nuevas re f l ex iones y nuevas conc lus iones . 

La pos ib i l idad - c a d a vez m a y o r y, p rev i s i b l emen te , en un f u t u r o 
p r ó x i m o , todav ía m á s - de c o n o c e r hechos que en t rañan r iesgos 
ev identes para la descendenc ia , p lantea necesar iamente una rev i ­
s ión de c o n c e p t o s . 

U na vez más se t r a t a de t raza r la l inea d iv iso r ia e n t r e á m b i t o s 
t u te l ados p o r p r inc ip ios fundamenta les que aparecen c o n t r a p u e s ­
t o s . El m a y o r benef ic io - o , m e j o r , la d i sm inuc ión o la sup res ión 
de daños a los d e s c e n d i e n t e s - puede e n t r a r en co l i s ión c o n el 
d e r e c h o a la i n t im idad , a la l i be r tad o a la igualdad, o c o n el 
d e r e c h o a n o ser d i sc r im inado p o r razones de e n f e r m e d a d o 
l im i tac ión física. Pueden t a m b i é n concu lca rse el d e r e c h o de t o d o s 
a c o n t r a e r m a t r i m o n i o , l levar una v ida sexual p rop ia , l ib re e i n ­
depend ien te , y a p r o c r e a r . Y n o pueden o lv ida rse los d e r e c h o s 
fundamenta les a benef ic iarse de los avances t ecno lóg i cos o c ien ­
t í f icos y a la salud. Po r ú l t i m o hay que r e c o r d a r que el ser h u ­
m a n o t i ene d e r e c h o a saber, p e r o t a m b i é n a n o saber. 

E l P r o y e c t o G e n o m a H u m a n o 

A u n q u e sea e v i d e n t e m e n t e inc ie r ta , la n o c i ó n , que se ha popu la ­
r i zado , de que una vez t e r m i n a d o el p r o y e c t o se habría a lcanzado 
un p leno c o n o c i m i e n t o del h o m b r e y sus en fe rmedades , y aunque 
sea c l a ro que n o basta c o n c o n o c e r el mapa, ni sus secuencias, 
n o cabe duda de que , c u a n d o l legue ese m o m e n t o , h a b r e m o s 
c o m p l e t a d o de f i n i t i vamen te el n ú m e r o de genes c o n o c i d o s y que 
c o n e l lo se clasif icará un n ú m e r o i m p o r t a n t e de en fe rmedades 
genét icas. El c o m p o r t a m i e n t o de los genes se i rá c o n o c i e n d o c o n 
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m a y o r pe r fecc ión y de e l lo se deduc i rán consecuencias i m p r e v i ­
sibles. 

N o p o d e m o s o lv idar , en t o d o caso, que el g e n o m a de cada ser 
h u m a n o f o r m a pa r t e de él m i s m o y, en una pa r te i m p o r t a n t e 
- a u n q u e no ú n i c a - , /e hacen ser lo que es y ¡o que será. 

El c o n o c i m i e n t o del g e n o m a puede reve la rnos en fe rmedades , ge­
nes mu tan tes , capaces de p r o d u c i r do lenc ias hered i ta r ias o p o r ­
t a d o r e s de p red i spos i c i ón a males físicos o ps i copa to lóg icos , o 
caracter ís t icas ind iv iduales c o m o inc l inac iones o capacidades. Las 
perspect ivas que el c o n o c i m i e n t o del g e n o m a ab re a la med ic ina 
p reven t i va , e t e r n a asp i rac ión del h o m b r e , son ind iscut ib les y de 
magn i tud excepc iona l . D e s d e el d e s c u b r i m i e n t o de que los genes 
son los responsables de la t r ansm is i ón he red i ta r i a de c ie r tas en ­
fe rmedades , la invest igac ión se c o n c e n t r a en ident i f i car ta les genes 
y local izar los d e n t r o de los c r o m o s o m a s , aunque deba t e n e r s e en 
cuen ta que hay en fe rmedades , c o m o el c o r e a de H u n t i n g t o n , que 
están causadas p o r un gen , y o t ras p o r la c o m b i n a c i ó n de dos o 
más genes d e f e c t u o s o s . R o b e r t W e i n b e r g (c i tado p o r R o b e r t 
W r i g h t en Achil ies' Helox, N e w Republ ic , j u l i o 1990, pp. 2 1 - 3 1 ) , 
des tacado b i ó l o g o mo lecu la r , ha señalado que « d u r a n t e la p r ó x i ­
ma década, p o d e m o s e m p e z a r a t r o p e z a r c o n genes que sean 
s o r p r e n d e n t e m e n t e sean fuen tes d e t e r m i n a n t e s de c o n o c i m i e n t o , 
a fec to y o t r o s aspectos de la f unc ión y de la apar ienc ia humana» . 

N a t u r a l m e n t e esta v is ión n o debe l levarnos a un d e t e r m i n i s m o 
b io lóg ico , pues d e b e m o s r e c o r d a r que el des t i no del h o m b r e , 
además de res id i r en sus genes, está f o r m a d o p o r el e n t o r n o , 
m e d i o o c i rcunstanc ias q u e le r o d e a n y c o n las cuales v ive , y, 
además, p o r su l i b re v o l u n t a d . 

En el m o m e n t o p resen te , as is t imos al f e n ó m e n o de q u e los c o ­
n o c i m i e n t o s gené t i cos , p o r su d ivu lgac ión d iar ia en los m e d i o s de 
c o m u n i c a c i ó n de o r d e n genera l , van e n t r a n d o a f o r m a r pa r t e del 
a c e r b o cu l tu ra l de los c iudadanos. Y este aspec to es abso lu ta ­
m e n t e f undamen ta l p o r q u e los n iños de h o y - h o m b r e s del ma­
ñ a n a - se van e d u c a n d o en la fami l ia r idad c o n el c o n c e p t o del 
g e n o m a - s u g e n o m a - y en el h e c h o de que el c o n o c i m i e n t o del 
m i s m o , p r o n t o t o t a l m e n t e pos ib le , puede ser benef i c ioso para 
p r e v e n i r en fe rmedades y ma l f o rmac iones , de el los m i s m o s y de 
sus descend ien tes . 

La p rueba d iagnóst ica del g e n o m a h u m a n o t i ene c o m o o b j e t o 
d e t e r m i n a r si un gen, o unos genes, están p resentes o ausentes 
en un g e n o m a c o n c r e t o . Su prác t ica va a p e r m i t i r , cada vez en 
m a y o r med ida d is t ingu i r e n t r e , personas con bajo, m e d i o o a l to 
r iesgo de padecer una d e t e r m i n a d a e n f e r m e d a d e, igua lmente . 



E l Derecho a la Intimidad y el uso de la Información Genética 

c o n una m a y o r o m e n o r p robab i l i dad de t r a n s m i t i r l a a su des­
cendenc ia . 

Las p ruebas genét icas van su rg iendo de nuevos m é t o d o s de ex ­
p l o r a c i ó n de las secuencias de l A D N que f o r m a n la base de la 
herenc ia b io lóg ica . La i n f o r m a c i ó n genóm ica puede l legar a pe r ­
m i t i r d e t e c t a r en fe rmedades , de las que ni s iqu iera todav ía han 
h e c h o apar i c ión sus s ín tomas, p e r o que b i o q u í m i c a m e n t e , están 
p resen tes . La d e t e c c i ó n de una e n f e r m e d a d en po tenc ia va a ser 
más c ie r ta . Y a ex is ten tes ts q u e p red i cen la e n f e r m e d a d antes de 
mani fes tarse los s ín tomas. Pe ro n o só lo en fe rmedades , s ino i n ­
c luso desó rdenes c o m p l e j o s . 

En t re las en fe rmedades genét icas catalogada - m á s de 4 . 0 0 0 - f igu­
ran la m a y o r pa r t e de las más graves y c o n m a y o r e s e fec tos 
letales, c o m o las card iovascu lares , el cáncer , la d iabetes, la m i o -
patía, la hemof i l i a , el mal de A l z h e i m e r , y o t r a s neuro lóg icas , 
ps iquiát r icas, hepát icas, reumát icas y diversas f o r m a s de alergias, 
según recoge G e r a r H u b e r . 

L a t e r a p i a g é n í c a 

Por o t r a pa r te , la duda s o b r e el d e r e c h o u ob l igac ión de c o n o c e r 
c o b r a su v e r d a d e r a d imens ión ún i camen te si el c o n o c i m i e n t o t i e ­
ne u t i l idad y n o se t r a t a de una m e r a especu lac ión . Este p r o v e c h o 
v iene d e t e r m i n a d o p o r dos fac to res : el p r i m e r o p o r la pos ib i l idad 
de e l im inar el daño med ian te la dec is ión negat iva a la r e p r o d u c ­
c i ón y la segunda p o r la acc ión que r e m e d i e o ev i te las conse ­
cuencias pato lóg icas. 

A u n q u e se encuen t re en sus a lbores, ya es una real idad la terap ia 
génica, c o m o r e m e d i o . Existe la posibi l idad de exc lu i r o sust i tu i r un 
gen, y a l te ra r así el genoma, ún ico e i r repet ib le , de un h o m b r e . Se 
piensa, y se d iscute si só lo se deben a l terar las células somáticas, 
mod i f i cando el genoma p r o p i o de un h o m b r e o si es l íci to inf luir 
en la cadena hered i ta r ia med ian te la sust i tuc ión de las germinales. 

Pe ro ex i s te o t r o m o d o de ev i ta r que tengan lugar los deso rdenes 
congén i t os , una vez d e t e c t a d o el r iesgo y antes de que se p r o ­
duzca la c o n c e p c i ó n . Es la d e t e r m i n a c i ó n de n o r e p r o d u c i r s e , sea 
ésta re la t iva, es to es, c o n un p o r t a d o r de la m isma a n o r m a l i d a d 
genét ica c u a n d o se t r a t a de e n f e r m e d a d a u t o s ó m i c a recesiva, o 
sea c o n ca rác te r a b s o l u t o c u a n d o la e n f e r m e d a d a u t o s ó m i c a es 
d o m i n a n t e o ligada al c r o m o s o m a X . N a t u r a l m e n t e c o n i ndepen ­
dencia en es tos casos de r e c u r r i r a d is t in tas opc iones de r e p r o ­
ducc i ón asist ida. 
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D i a g n ó s t i c o p r e n a t a l 

En este m o m e n t o de nues t ra r e f l e x i ó n , t e n e m o s que hacer m e n ­
c i ón del d iagnós t i co p rena ta l . Después de la c o n c e p c i ó n , alcanza­
d o el c o n o c i m i e n t o n o ya de l r iesgo, s ino de la rea l idad de la 
anomal ía del f e t o a t ravés de es te d iagnós t i co p rena ta l , la o p c i ó n 
es el a b o r t o . 

Las p ruebas prenata les son , h o y en día, la f uen te más habi tual de 
i n f o r m a c i ó n genét ica . La amn iocen tes i s se ut i l iza para d e t e c t a r 
ano rma l i dades c r o m o s ó m i c a s o b ioqu ímicas a nivel gené t i co . En­
t r e las p r i m e r a s p o d e m o s c i ta r t r i somías c o m o el s í n d r o m e de 
D o w n ; e n t r e las segundas, la e n f e r m e d a d de H u n t i n g t o n o la de 
Tay-Sachs. In ic ia lmente el uso del d iagnós t i co p rena ta l se real izaba 
para c o n o c e r el sexo del f e t o , lo cual ten ía especial t rascendenc ia 
en los supues tos en que la t r a n s m i s i ó n he red i t a r i a estaba ligada 
al s e x o c o m o o c u r r e c o n la hemof i l i a en que el gen reces ivo lo 
p o r t a el c r o m o s o m a X . 

En c u a l q u i e r caso , el c o n o c i m i e n t o d e r i v a d o de es te d i agnós ­
t i c o p rena ta l p r e c e d e a una d e c i s i ó n s o b r e el abor to. En 1968 
la p u b l i c a c i ó n m é d i c a L a n c e t c o n t e n í a el p r i m e r i n f o r m e s o b r e 
un a b o r t o rea l i zado p a r a e v i t a r el n a c i m i e n t o d e un f e t o q u e 
padecía el s í n d r o m e d e D o w n , c o n s e c u e n c i a de un d i a g n ó s t i c o 
p r e n a t a l . 

Según B r u n o B ramba t i «en el f u t u r o se p o d r á n r e c o n o c e r en el 
p e r í o d o p rena ta l p r o c e s o s amenazantes para la v ida, c o n s ín tomas 
m o d e r a d o s o mani f ies tos , o de man i fes tac ión más ta rd ía en la v ida 
( c o m o la e n f e r m e d a d de H u n t i n g t o n , el r i ñ ó n po l iqu ís t i co ) , p r e ­
d ispos ic ión genét ica a c ie r tas en fe rmedades ( p o r e j e m p l o d iabe­
tes , en fe rmedades card iovascu la res) e inc luso caracter ís t icas es­
té t i cas» . « T o d a s esta cosas - c o n t i n ú a es te a u t o r - harán del diag­
n ó s t i c o g e n é t i c o una p r u e b a más a c e p t a b l e pa ra un a m p l i o 
n ú m e r o de personas que p o d r á n dec id i r si el n u e v o ser c o n c e ­
b ido debe nacer .» 

En cua lqu ie r caso, el d iagnós t i co p rena ta l c o n d u c e a una dec is ión 
s o b r e el a b o r t o , que s i e m p r e es un t e m a con f l i c t i vo t a n t o a nivel 
re l ig ioso , é t i co y m o r a l c o m o , en el o r d e n legal e, inc luso, en el 
aspec to ps ico lóg ico . 

R e c o r d e m o s , aunque el t e m a sea m u y c o n c r e t o , que J e r o m e Le-
jeune , el d e s c u b r i d o r de la c o n e x i ó n e n t r e la t r i s o m í a 21 y el 
s í n d r o m e de D o w n e x p r e s ó púb l i camen te su af l icc ión an te el 
h e c h o de que su d e s c u b r i m i e n t o d e t e r m i n a r a un gran n ú m e r o de 
a b o r t o s . 
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En d e r e c h o español el a r t í cu lo 4 1 7 bis 3.a, del C ó d i g o Penal, 
a l ineado c o n p r e c e p t o s semejantes de o t r a s legislaciones, despe­
naliza el a b o r t o c u a n d o se p r e s u m a que el f e t o habrá de nacer 
c o n grandes taras físicas o psíquicas. El b ien de la salud del f u t u r o 
nac ido p r e d o m i n a aquí s o b r e o t r o s d e r e c h o s fundamenta les . 

Pe ro si f ue ra pos ib le c o n o c e r antes del e m b a r a z o que una pare ja 
ha de c o n c e b i r un f e t o , c o n a l t o - o m e d i o o b a j o - r iesgo de 
i m p o r t a n t e s en fe rmedades , ma l f o rmac iones o l im i tac iones, ¿no 
deber ía ser ob l igado acceder a ta l c o n o c i m i e n t o c o n o b j e t o de 
p o d e r t o m a r dec is iones previas a la c o n c e p c i ó n y no p o s t e r i o r e s 
a ésta? Es c i e r t o que en un caso - p r u e b a s a n t e r i o r e s a la f e c u n ­
d a c i ó n - la dec is ión - d e n o p r o c r e a r - s i e m p r e t e n d r á que basarse 
s o b r e r iesgos, c o n m a y o r o m e n o r c e r t i d u m b r e c ient í f ica, y p o r ­
centa jes más o m e n o s a l tos , m ien t ras que en el segundo caso 
- d i a g n ó s t i c o p r e n a t a l - la d e t e r m i n a c i ó n t e n d r á su f u n d a m e n t o en 
una real idad - e l e v e n t o se habrá p r o d u c i d o en el f e t o y será 
d e t e c t a b l e - lo que hace desiguales los t é r m i n o s de la c o m p a r a ­
c i ó n . Pero t a m b i é n es v e r d a d que en el p r i m e r supues to la dec i ­
s ión se l im i ta a ev i ta r la p r o c r e a c i ó n , m ien t ras que en el segundo 
es necesar io el a b o r t o . 

La genet is ta M a r j o r i e Shaw rec lama de los p o d e r e s del Estado 
pol í t icas p revent ivas de los r iesgos gené t i cos m e d i a n t e el c o n t r o l 
de la r e p r o d u c c i ó n en las famil ias que sean in fo rmadas s o b r e 
desó rdenes potenc ia les gené t i cos , a l ineándose c la ramen te en la 
p r i m e r a línea de pensam ien to de los enunc iados . Renunc iar a la 
p r o c r e a c i ó n , sab iendo la ex is tenc ia de un r iesgo, parece p re fe r i b le 
a a b o r t a r el f r u t o de d icha p r o c r e a c i ó n cuando se c o n o c e la 
rea l idad del daño . 

En cua lqu ie r supues to , puede p r o d u c i r un no tab le e fec to bené f i co 
que las parejas, c u a n d o a f r o n t e n la dec is ión de t e n e r descenden­
cia, d ispongan de un t e s t g e n é t i c o que les reve le los r iesgos que , 
desde esta perspec t iva , puedan a f r o n t a r sus h i jos. La bondad de 
la p rueba genét ica puede ser aceptada. 

Esta a f i rmac ión nos l leva a un s igu iente paso de p o n d e r a c i ó n é t ica 
y jur íd ica. El s o m e t i m i e n t o a esta p rueba ¿debe ser o b l i g a t o r i o o 
vo lun ta r io? ¿Puede ex ig i rse que los f u t u r o s esposos, antes de 
c o n t r a e r m a t r i m o n i o , se s o m e t a n al e x a m e n gené t i co o debe 
dejarse esta sumis ión a su l ib re decisión? 

Pero , además, hay que cons i de ra r la e x t e n s i ó n y p r o f u n d i d a d de l 
t e s t y su g r a d o de d i fus ión . ¿Debe el t e s t c o m p r e n d e r la t o ta l i dad 
del g e n o m a o l im i ta rse a aque l lo que pueda afectar a la descen ­
dencia? ¿Debe ser c o n o c i d o el r esu l t ado só lo p o r cada u n o d e 
los interesados? ¿Puede - o m e j o r d e b e - i n f o r m a r s e de su c o n t e ­
n ido al o t r o m i e m b r o de la pareja? ¿Ha de e x t e n d e r s e la i n f o r -
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mac ión al o f i c ian te del m a t r i m o n i o ? ¿Debe d e p e n d e r la capacidad 
de casarse del r esu l t ado de estas pruebas? ¿De te rm inados c o n t e ­
n idos pueden i m p e d i r a una pe rsona que con t ra iga m a t r i m o n i o ? 

L a s p r u e b a s g e n é t i c a s y ei D e r e c h o d e f a m i l i a 

A n t e s de p rosegu i r nues t ra r e f l e x i ó n , d e b e m o s hacer dos cons i ­
derac iones i m p o r t a n t e s . 

La p r i m e r a es que las p ruebas genét icas pueden ser o b j e t o de 
una eficaz u t i l i zac ión d e n t r o del D e r e c h o de fami l ia para dec is io ­
nes d is t in tas de las re lat ivas a la p r o c r e a c i ó n ; y la segunda es que 
ya n u e s t r o D e r e c h o pos i t i vo se ha hecho eco de algunas de estas 
real idades cientí f icas y las ha i n c o r p o r a d o a la legislación v igen te 
y a la p rác t i ca jud ic ia l . 

En c u a n t o al p r i m e r aspec to , es indudab le que, en la ac tua l idad, 
las d e t e r m i n a c i o n e s judic ia les re lat ivas a la pat r ia p o t e s t a d , su 
suspensión o p r i vac ión , o a la a t r i b u c i ó n de la guarda y cus tod ia 
de los hi jos, que han de adop ta rse en benef ic io de e l los, p resu ­
ponen que esta d isc recc iona l idad ha de ser p reced ida d e un c o ­
n o c i m i e n t o d e p r o g e n i t o r e s y descend ien tes que haga de su e je r ­
c ic io el f r u t o de una m a d u r a re f l ex i ón basada en real idades de 
hecho . C o n f recuenc ia ese c o n o c i m i e n t o es difíci l y c o m p l e j o , p o r 
lo cual se au to r i za al Juez para que recabe el d i c tamen de espe­
cialistas (ar t . 92 in fine C ó d . C iv . ) , que hab i tua lmen te se l im i ta al 
de ps ico lógos. La m a y o r o m e n o r tendenc ia o p r o p e n s i ó n a g ra ­
ves desó rdenes de c o n d u c t a o en fe rmedades menta les - p o r e j e m ­
p l o - o , inc luso, la perspec t i va de o t r o s t r a s t o r n o s físicos que 
d i f icu l tan m a t e r i a l m e n t e el e je rc i c io de la cus tod ia de los h i jos, 
de tec tados a t ravés de los tes ts gené t i cos , pod r ían , sin duda, ser 
de t rascenden ta l ayuda y a p o y o para la t o m a judic ia l de dec is iones 
relat ivas a pa t r ia po tes tad o cus tod ia . 

En los casos de a d o p c i ó n , a la difíci l h o r a de evaluar la bondad 
de la e lecc ión de los padres adop t i vos , las pruebas genét icas pue ­
den reve la r cond i c i ones y c i rcunstanc ias de los m i s m o s de m u y 
señalada inf luencia. A h o r a b ien , p rec i samen te en la a d o p c i ó n , ex is ­
t e el r iesgo de que se ap l iquen es tos tes ts , n o ya a los adop tan tes , 
s ino a los m e n o r e s i n te rnados en es tab lec im ien tos púb l icos a la 
espera de su a d o p c i ó n , c o n la cons igu ien te expos i c i ón de sus 
resu l tados a los f u t u r o s adop tan tes , que sin duda rechazarán a l ­
gunos n iños an te los r iesgos a que estén expues tos , reve lados a 
t ravés de los tes ts . U n n iño suscept ib le de de fec tos o e n f e r m e ­
dades o , inc luso, de tendenc ias o inc l inac iones de conduc tas de ­
sordenadas, d i f í c i lmen te será q u e r i d o para su a d o p c i ó n , lo cual 
p r o d u c e resu l tados d i s c r i m i n a t o r i o s rechazables. 
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En c u a n t o al segundo aspec to , nues t ra legislación ha i n c o r p o r a d o 
a las r e f o r m a s del D e r e c h o de fami l ia d e 1981 , la admis ib i l idad 
de la invest igac ión de la pa te rn idad y m a t e r n i d a d « m e d i a n t e t o d a 
clase de p ruebas , incluidas las b io lóg icas» (ar t . 127 C ó d . C iv . ) . D e 
h e c h o desde e n t o n c e s han v e n i d o p rac t i cándose p ruebas de pa­
t e r n i d a d , cuya i done idad ha i d o i n c r e m e n t á n d o s e a med ida que 
la genét ica ha i do avanzando hasta alcanzar p r á c t i c a m e n t e el g ra ­
d o de ce r t eza n o só lo negat iva para exc lu i r la pa te rn i dad , s ino 
t a m b i é n pos i t iva , para d e t e r m i n a r l a . 

El p r o b l e m a más grave se p lantea c u a n d o e x a m i n a m o s a es te 
r e s p e c t o en re lac ión c o n la d e t e r m i n a c i ó n o impugnac ión de pa­
t e r n i d a d - c o m o puede o c u r r i r en los t emas de d e t e r m i n a c i ó n de 
cus tod ia o c o n s t i t u c i ó n de a d o p c i ó n - la ob l i ga to r i edad - o n o - de 
s o m e t e r s e a estas pruebas. Y aún nos res ta dec id i r en el caso de 
que se ex i jan las consecuenc ias de la negat iva al c u m p l i m i e n t o de 
la ob l igac ión . 

P o r q u e si n o ex i t i e ra m o d o f o r z o s o de hacer c u m p l i r esta o b l i ­
gac ión de s o m e t i m i e n t o a las pruebas o de sanc ionar el i n c u m ­
p l i m i e n t o , la m e r a dec la rac ión de d icha ob l igac ión se c o n v i e r t e 
en p u r a m e n t e i lusor ia . 

La Ju r i sp rudenc ia española, después de algunas vac i lac iones in ic ia­
les, ha l legado a sen ta r la d o c t r i n a de q u e la negat iva al s o m e t i ­
m i e n t o a las pruebas s o b r e f i l iac ión p o r pa r t e del pad re o m a d r e 
d u d o s o - g e n e r a l m e n t e el p r i m e r o - , no c o n s t i t u y e n una ficto con-
fessio de la rea l idad de su p a t e r n i d a d / m a t e r n i d a d , p e r o q u e supo ­
nen un va l ioso ind ic io , que , u n i d o a o t r a s pruebas, p e r m i t e p r e ­
s u m i r d icha p r o g e n i t u r a . 

A l m i s m o t i e m p o que iba d e d u c i e n d o estas conc lus iones , la Jur is­
p rudenc ia ha r e a f i r m a d o va r ios p r inc ip ios . El p r i m e r o es que , al 
exam ina r estas cues t iones - t o d a s aquel las en las que un m e n o r 
de edad está i n v o l u c r a d o - debe p reva lecer el p r o p ó s i t o de be­
nef ic iar al m e n o r , an te cuyo p r o v e c h o deben c e d e r - a l m e n o s en 
una pa r te f u n d a m e n t a l - o t r o s p r inc ip ios genera les y o t r o s d e r e ­
chos fundamenta les . 

En segundo lugar, se consagra el p r i nc i p i o de que el d e r e c h o a 
la i n t im idad , a cuya s o m b r a han i n t e n t a d o buscar p r o t e c c i ó n a l ­
gunos p r o g e n i t o r e s demandados , para excusarse de las p ruebas 
de pa te rn idad , queda re legado a un segundo t é r m i n o an te el 
p reva len te d e r e c h o del m e n o r a c o n o c e r su o r i g e n . El p r e s u n t o 
p r o g e n i t o r d e m a n d a d o invocaba su d e r e c h o a n o desve lar su 
g e n o m a , que c o m p r e n d e , a m e d i d a que el c o n o c i m i e n t o del m is ­
m o se e x t i e n d e , aspectos fundamenta les de rese rva p reva len te , 
p r i nc i p i o que puede ser c o n c u l c a d o al r as t rea r una pa te rn i dad . 
Pe ro es tos a r g u m e n t o s de p o c o le han va l ido . 
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D e b e m o s , t a m b i é n , r e c o g e r aquí la inc idencia, en los p rocesos 
penales, de las p ruebas genét icas a e fec tos iden t i f i cadores , n o só lo 
en re lac ión c o n los de l i t os sexuales, s ino d e cua lesqu iera o t r o s 
en que ex is tan huellas sanguíneas u o t r a s re lac ionados c o n el 
c u e r p o h u m a n o , tales c o m o res tos de piel o cabel los. La i den t i ­
f i cac ión , p o r c i e r t o , está t o m a n d o un d e s a r r o l l o de ev iden te t ras ­
cendenc ia , en los supues tos de n iños p e r d i d o s o secues t rados , 
c o n ca rác te r genera l en cua lqu ie r t i e m p o , o e x c e p c i o n a l m e n t e 
c o n m o t i v o de guer ras o r e v o l u c i o n e s . 

E jemp lo de esta ú l t ima ap l i cac ión , lo c o n s t i t u y e el Banco de In fo r ­
mac ión G e n é t i c a Nac iona l de A r g e n t i n a , c r e a d o en 1985. Este 
o r g a n i s m o o f r e c e a fami l ia res de los n iños desaparec idos la pos i ­
b i l idad de d e t e r m i n a r la i den t idad de és tos m e d i a n t e la c o m p a r a ­
c i ón de su i n f o r m a c i ó n genét ica c o n la de tales fami l ia res. 

U n p r o p ó s i t o pa rec ido late en las p ropues tas - a p r o b a d a s , aunque 
n o hayan a lcanzado el o b j e t i v o leg is la t i vo - , de iden t i f i cac ión del 
rec ién nac ido de las que es d e f e n s o r el D o c t o r G a r r i d o Lestache, 
para ev i ta r n o só lo secues t ros , s ino camb ios en las ma te rn idades 
deb idos a e r r o r e s acc identa les. Para este f in , c o n m a y o r pe fecc ión 
que c o n las huellas dact i la res , se pod r í an u t i l i zar los tes ts gené­
t i cos . 

Según avanzan las ciencias genét icas, se van d e s a r r o l l a n d o med ios 
p o d e r o s o s más e fec t i vos , ba ra tos y a jus tados, que pueden a fec tar 
al d e r e c h o del i nd i v i duo a una l im i tac ión de la pos ib le i n t r o m i s i ó n 
en su i n t im idad . Puede t r a t a r s e de un s imp le t e s t rea l izado a t o d o 
n iño rec ién nac ido , c o m o d ice D o r o t h y N e l k i n (The Social Power 
o f Genetic Informat ion, en « T h e C o d e o f C o d e s » , p. 187). La A m e ­
r ican Soc ie ty f o r H u m a n Gene t i c s ha p lan teado p ropues tas para 
o b t e n e r mues t ras del c o r d ó n umbi l ica l de los rec ién nac idos y 
gua rda r su A D N , lo q u e imp l icar ía la pos ib i l idad de a lmacenar 
i n f o r m a c i ó n genét ica s o b r e t o d o s e l los. En Estados U n i d o s , c o m o 
d ice esta a u t o r a , algunas compañías de b io tecno log ía anuncian sus 
a lmacenes de da tos y r e q u i e r e n a las famil ias para que depos i t en 
en el los mues t ras del A D N de sus m i e m b r o s para su análisis y 
cus tod ia . Pred icen además que , en un f u t u r o , la m a y o r pa r te de 
los ind iv iduos t e n d r á sus per f i les gené t i cos a rch ivados en algún 
lugar, c o m o antesala de g randes benef ic ios para t o d o s , de r i vados 
de esos c o n o c i m i e n t o s . 

N a t u r a l m e n t e la pe rspec t i va de la ex is tenc ia de un tal r eg i s t ro , 
t r a e en seguida a nues t ra m e n t e la pos ib le - s e g u r a - apetenc ia de 
acceder a él de l Estado y de in f in idad de o rgan i smos y de p a r t i ­
cu lares. En t re es tos n o só lo se e n c u e n t r a n - c o m o t r ad i c i ona l -
m e n t e se estud ia p o r ser és tos e fec t i vamen te los dos campos 
d o n d e m a y o r e s po lémicas susci ta la accesib i l idad al c o n o c i m i e n t o 
del g e n o m a - las compañías de seguros o los eventua les emp lea-



E l Derecho a la Intimidad y el uso de la Información Genética 

d o r e s del c iudadano en cues t i ón , s ino inc luso o t r o s antes c o m o 
las au to r i dades de Inmig rac ión o de T r á f i c o , las ent idades encar ­
gadas de t rasp lan tes de ó rganos o de a d o p c i ó n de m e n o r e s , el 
e s t a m e n t o mi l i ta r , los Bancos y o t r a s empresas de c r é d i t o , los 
conces iona r ios de becas de es tud ios u o t r o s benef ic ios s imi lares, 
los equ ipos d e p o r t i v o s pro fes iona les , e, inc luso, los eventua les 
c o m p a ñ e r o s sexuales. 

L a s p r u e b a s g e n é t i c a s y e l m a t r i m o n i o 

N a n c y W e x i e r (Clairvoyance and Caution: Repercussions (rom the 
H u m a n Genome Project « T h e C o d e o f C o d e s » , p. 234) desde una 
pos ic ión que ha a d q u i r i d o en Estados U n i d o s c ie r ta a m p l i t u d , 
cons ide ra que se debe hacer ob l i ga to r i a la p rueba genét ica cuan ­
d o las parejas se casan. Las dec is iones de los cónyuges - o f u t u r o s 
c ó n y u g e s - en o r d e n a la p r o c r e a c i ó n , que aparecen h o y c o n d i ­
c ionadas p o r fac to res de o r d e n e c o n ó m i c o , labora l o social o p o r 
s imples dec is iones p o c o mot i vadas , con ta r ían c o n un só l i do a p o y o 
de c o n t e n i d o san i ta r io . Po r o t r a pa r te , algunas reso luc iones que 
h o y se adop tan después del embarazo , a la v is ta de los análisis 
prenata les, podr ían t o m a r s e antes. A q u e l l o s que rechazan la o p ­
c i ón del a b o r t o , pueden alcanzar una i n f o r m a c i ó n genét ica antes 
de casarse o antes de e n f r e n t a r cua lqu ie r d e t e r m i n a c i ó n en o r d e n 
a la p r o c r e a c i ó n . 

La prác t ica de la p rueba genét ica para anál izar las posib les c o n ­
secuencias en la descendenc ia de una pareja, que p r o y e c t a casar­
se, p e r m i t e varias opc iones r e s p e c t o a las cond i c i ones de d i c h o 
tes t . 

La p r i m e r a de ellas es la v o l u n t a r i e d a d abso lu ta del s o m e t i m i e n t o 
a los tests y la l i be r tad de cada u n o s o b r e la expos i c i ón o n o , 
t o t a l o parc ia l , de los resu l tados al o t r o m i e m b r o de la pare ja. 
Este supues to n o p lantea p r o b l e m a a lguno c o n excepc ión de la 
ayuda que pueda neces i tar la pareja a la h o r a de evaluar los 
resu l tados y e n f r e n t a r ps i co lóg i camen te la pos ib le reve lac ión d e 
la ex is tenc ia o p rev i s ión de en fe rmedades o de fec tos . 

Las a l ternat ivas pa r t en en segundo lugar, de la ob l i ga to r i edad de 
la p rác t i ca de los tes ts . Para empeza r hay que d e t e r m i n a r q u é 
pruebas van a ser exigib les y si deben ser de la m a y o r a m p l i t u d 
c ien t í f i camente pos ib le , o p o r el c o n t r a r i o , l imi tadas a aquel los 
aspectos que puedan t e n e r t rascendenc ia para la p ro l e . 

En el p r i m e r caso su c o n t e n i d o amp l i o p e r m i t e a cada u n o de los 
f u t u r o s esposos adqu i r i r un c o n o c i m i e n t o m a y o r de las células 
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somát icas y, p o r t a n t o , de su p red i spos i c ión a c ier tas anomalías 
y en fe rmedades o a c ier tas conduc tas . 

En el segundo, l im i t ado a aquel los e l e m e n t o s que puedan d e t e r ­
m ina r m a l f o r m a c i o n e s o en fe rmedades , p red ispos ic iones o c o n ­
ductas de la descendenc ia , el c o n o c i m i e n t o se adqu ie re s o b r e la 
ex is tenc ia y v a l o r a c i ó n del r iesgo de tales males. 

D e o t r a pa r te , la ob l i ga to r i edad de la prác t ica de p rueba genét ica 
c o n vistas al m a t r i m o n i o , ex ige el p l an team ien to de opc iones res­
p e c t o del desve lam ien to de sus resu l tados . 

Cabe , pues, d e t e r m i n a r ( I ) la ob l igac ión , en el m o m e n t o de o b ­
t e n e r el r esu l t ado del tes t , de dar c o n o c i m i e n t o del m i s m o al 
f u t u r o cónyuge y só lo a é l ; (2) a desve la r lo t a m b i é n al encargado 
de a u t o r i z a r o ce leb ra r el m a t r i m o n i o , para que éste pueda apl icar 
la ley y, en consecuenc ia , p e r m i t i r o rechazar su ce leb rac ión , y 
(3) la fal ta de ob l igac ión de reve la r l o a n inguno de e l los y a 
m a n t e n e r la i n f o r m a c i ó n el i n te resado para sí m i s m o . 

Los p r o b l e m a s que en t raña la ex igencia de la p rueba genét ica 
d e b e m o s , pues, c o n t e m p l a r l o s según se exi ja o n o su prác t ica , 
según sea el a lcance de su d ivu lgac ión y según sean las posib les 
consecuencias de su resu l t ado . 

O b l i g a t o r i e d a d d e p r á c t i c a d e p r u e b a s g e n é t i c a s 
c o n ocas ión d e l m a t r i m o n i o 

D e b e m o s r e c o r d a r que de a c u e r d o c o n la II Dec la rac ión de Va ­
lencia nadie puede ser anal izado gené t i camen te sin su c o n o c i m i e n ­
t o , p e r o esta p r o h i b i c i ó n , en p r i nc i p i o , n o exc luye la o b l i g a t o r i e ­
dad de tal p rác t ica . 

La rea l izac ión f o r z o s a de es tos tes ts p lantea, sin e m b a r g o , n u m e ­
rosos p rob l emas . A u n q u e p a r t a m o s aho ra del p u n t o más favo ra ­
ble en el cual ú n i c a m e n t e conozca el r esu l t ado el facu l ta t i vo que 
lo real iza y el i n t e resado , su p rác t i ca p r o v o c a el t e m o r d e r i v a d o 
de la p r o p i a ex is tenc ia del análisis de l A D N y de su i n c o r p o r a c i ó n 
a un a rch i vo . Ex is te la desconf ianza, o la duda al menos , de que 
pueda ser desve lado o c o n o c i d o , p o r unas u o t r a s causas, p o r 
t e r c e r o s ins t i tuc iona les o par t i cu la res . D e s d e el s imp le i n c u m p l i ­
m i e n t o de la ob l i gac ión d e conf idenc ia l idad p o r pa r te de los cus­
t o d i o s del i n f o r m e hasta - p o r e j e m p l o - la pos ib i l idad de una 
o r d e n judic ia l p o r razones de o r d e n penal , ex is ten m u c h o s m o ­
t i vos p o r los q u e puede e x t e n d e r s e el c o n o c i m i e n t o de la i n t i m i ­
dad del g e n o m a más allá del p r o p i o i n te resado o del á m b i t o al 
que el m i s m o p e r m i t a l legar. 
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N o es de m e n o r en t idad el m i e d o de aquel a qu ien se p rac t i quen 
las p ruebas genét icas, a c o n o c e r este resu l t ado de incalculable 
alcance. En med ic ina ex is te una p e r m a n e n t e d isyunt iva e n t r e la 
ob l igac ión m o r a l , la conven ienc ia , o , c o n g r a d o m e n o r , la p r o c e ­
dencia de desve lar al pac ien te la e n f e r m e d a d que padece, su a l ­
cance y sus prev is ib les consecuenc ias , o m a n t e n e r l e en la igno­
rancia. Razones de a u t o n o m í a del i nd i v iduo avalan su d e r e c h o a 
c o n o c e r su rea l idad p r o p i a c o m o p remisa .para t o m a r dec is iones 
que le afectan a él m i s m o . M o t i v o s de o r d e n ps ico lóg ico , an te las 
reacc iones per judic ia les que puede p r o v o c a r este c o n o c i m i e n t o , 
o razones t e n d e n t e s a ev i ta r s u f r i m i e n t o s mora les innecesar ios , 
pueden f u n d a m e n t a r el m a n t e n i m i e n t o del s e c r e t o de los resu l ­
t ados de p r u e b a f r e n t e al i n te resado . Q u i z á , debe descub r i r se el 
t e s t a par ien tes p r ó x i m o s o al legados. Es pos ib le que para e n c o n ­
t r a r una so luc ión ponde rada , deba c o n t e m p l a r s e cada caso, ind i ­
v i d u a l m e n t e c o n s i d e r a d o , y a tende rse a las cond i c i ones de m a d u ­
rez y estabi l idad ps ico lóg ica del anal izado. 

En el po tenc ia l pac ien te , c o m p i t e n dos ac t i tudes c o n t r a d i c t o r i a s 
r espec to a su p o r v e n i r : el afán de saber y el m i e d o a c o n o c e r . 
Son los c o r r e l a t i v o s y c o n t r a p u e s t o s d e r e c h o s t a n t o a saber, 
c o m o a n o saber. 

D e s d e sus in ic ios la H u m a n i d a d ha e n c u m b r a d o a qu ienes hacían 
gala de su capacidad para desve lar el f u t u r o . O r á c u l o s , augures, 
ad iv inadores y p i ton isas, l ec to res de posos de café y echado res 
de car tas, han s ido a m p l i o o b j e t o de so l ic i tudes para dar a c o n o ­
ce r el p o r v e n i r . En t o d o s los t i e m p o s y en t odas las la t i tudes. 
H o y en día man t i enen su re levancia en m e d i o de escép t i cos y de 
c reyen tes . Los a s t r ó l o g o s con sus h o r ó s c o p o s o c u p a n un espacio 
p e r m a n e n t e en n u e s t r o s m e d i o s de c o m u n i c a c i ó n . En e l los apa­
recen los signos del Z o d i a c o - l o s ch inos t a m b i é n - c o n un ob je ­
t i v o : p r e d e c i r n u e s t r o f u t u r o y el d e s a r r o l l o de nues t ra ind iv idua­
l idad n o só lo en c u a n t o a lo i m p o n d e r a b l e - l a sue r t e , la f o r t u n a , 
los h a d o s - , s ino m u y espec ia lmente en lo que se re f i e re a la salud, 
la evo luc i ón de n u e s t r o i n t e l ec to , la e x p r e s i ó n de nues t ras v i r t u ­
des y de n u e s t r o s de fec tos . 

El h o m b r e q u i e r e saber su f u t u r o , p e r o t e m e c o n o c e r l o . En rea­
l idad, p r e t e n d e c o n o c e r lo b u e n o y, quizá, lo ev i tab le o so lub le , 
y recela e n o r m e m e n t e de saber lo les ivo, lo ma lo y lo i nexo rab le . 

Po r o t r a pa r te , son m u c h o s los benef ic ios que pueden der i va rse 
para el i nd i v i duo de un c o n o c i m i e n t o s o b r e su g e n o m a tan a m p l i o 
c o m o la c ienc ia en cada m o m e n t o puede p r o p o r c i o n a r . 

Espec ia lmente, c u a n t o m a y o r sea el e s p e c t r o de pos ib i l idades de 
la t e rap ia génica, más amp l i o será el e fec to benef i c ioso del c o n o ­
c i m i e n t o an t i c ipado de r iesgos p o r la capacidad c ient í f ica de su 
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r e m e d i o . Pe ro n o debe l igarse el c o n o c i m i e n t o ún i camen te c o n 
la pos ib i l idad de c u r a r los males, s ino t a m b i é n c o n la capacidad 
de adecuac ión de dec is iones que en el t e m a que nos ocupa , lo 
son en o r d e n a las re lac iones sexuales y a la p r o c r e a c i ó n . 

Ob l i ga r a p rac t i ca r la p r u e b a genét ica, a la v is ta de la a n t e r i o r 
r e f l ex i ón , pud ie ra es tar jus t i f i cado cuando el b ien a p r o t e g e r sea 
la descendenc ia y ev i ta r la t r a n s m i s i ó n a ésta de def ic iencias o 
en fe rmedades de magn i t ud ind iscut ib le . Puede, sin e m b a r g o , ser 
m e n o s a p r o p i a d o - o n a d a - cuando se t r a t e s i m p l e m e n t e de c o ­
n o c e r caracter ís t icas o cond i c i ones , cuya cal i f icación de bene f i c io ­
sas dependa de c r i t e r i o s racistas, o s imp lemen te , cap r i chosos u 
op inab les. 

En t o d o caso, la p r o c e d e n c i a de la ob l i ga to r i edad de la p rác t i ca 
de las pruebas genét icas pud ie ra d e p e n d e r de la e x t e n s i ó n de su 
c o n t e n i d o y de la a m p l i t u d de su d ivu lgac ión. 

D i v u l g a c i ó n 

La i n f o r m a c i ó n o b t e n i d a en las pruebas genét icas n o debe e x p o ­
nerse a nadie sin el p e r m i s o del d u e ñ o , según reza la ya m e n c i o ­
nada II Dec la rac ión de Valenc ia. 

Sin e m b a r g o , c o m o d ice John F le tcher «la conf idenc ia l idad es una 
n o r m a f undamen ta l , p e r o n o abso lu ta en med ic ina y en genét ica 
médica. Si el pac ien te se niega a reve la r la pos ib le ex is tenc ia de 
un r iesgo ev iden te para sus fami l iares, el i m p e r a t i v o d e ev i ta r 
posib les per ju ic ios causados a o t ras personas l im i tan el d e b e r de 
conf idenc ia l idad del m é d i c o o del asesor» . Ta l es el caso, p o r 
e j emp lo , de la ex is tenc ia de ep idemias o plagas en que el b ien 
genera l p r i m a s o b r e el par t i cu la r . 

C o m o o c u r r e c o n f recuenc ia en t emas con f l i c t i vos , s o b r e los 
m ismos grav i tan va r ios p r inc ip ios fundamenta les que o p e r a n de 
m o d o c o n t r a d i c t o r i o y lo dif íci l es es tab lecer la línea d iv iso r ia 
e n t r e el á m b i t o de p r o t e c c i ó n de e l los. Lo c o m p l i c a d o es sen tar 
los c r i t e r i o s de preva lenc ia e n t r e unos y o t r o s p r inc ip ios esen­
ciales. 

D ivu lgar algo tan í n t i m o y persona l c o m o el r esu l t ado de las 
pruebas genét icas concu l ca el d e r e c h o esencial a la i n t im idad . 
Pero , c o m o h e m o s v i s to a la h o r a de examina r las pruebas b i o ­
lógicas relat ivas a la d e t e r m i n a c i ó n de la f i l iac ión, este p r i nc i p i o 
puede c e d e r an te el d e r e c h o del h i j o a c o n o c e r su ascendencia, 
que se cons ide ra un b ien s u p e r i o r . Y este d e r e c h o a saber el 
o r i gen , que es de o r d e n ps icosoc io lóg ico , está t a m b i é n ind iscu t i -
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b l e m e n t e mezc lado c o n el d e r e c h o esencial a la salud y al a p r o ­
v e c h a m i e n t o de los avances c ient í f i cos , en la med ida en que el 
c o n o c i m i e n t o de los ascend ientes p e r m i t e una m a y o r conc ienc ia 
de la suscept ib i l idad a c i e r t o s d e s ó r d e n e s o en fe rmedades y pue­
de ayudar a su c u r a c i ó n . 

Por lo t a n t o , si la ex is tenc ia del d e r e c h o a c o n o c e r ios p r o g e n i ­
t o r e s , d e t e r m i n a el cese de p r o t e c c i ó n de la i n t im idad f r e n t e a 
las pruebas b io lóg icas, de l m i s m o m o d o puede es t imarse que ese 
d e r e c h o a la i n t im idad queda s u b o r d i n a d o a la me jo r í a de la salud 
o a la ausencia de de fec tos o ta ras de la descendenc ia . 

N a t u r a l m e n t e el t r a z a d o de la l inea d iv iso r ia e n t r e los d e r e c h o s 
fundamenta les c o n c u r r e n t e s v iene m u y cond ic ionada p o r el g r a d o 
de d ivu lgac ión que se p r e t e n d a hacer de las p ruebas genét icas. 
En la med ida en que ún i camen te se d ivu lguen los resu l tados para 
ev i ta r daños f ísicos y psíquicos en la descendenc ia , p o d r í a es tar 
a m p a r a d o p o r los p r inc ip ios p r o t e c t o r e s de ésta. El d e r e c h o del 
h o y f e t o y mañana h o m b r e a la salud y b ienestar f ís ico y ps íqu ico 
es indudab le . 

En c u a n t o ex is ta la pos ib i l idad de hacer uso de esta i n f o r m a c i ó n 
para o t r o s f ines m e n o s p r o t e g i d o s , de nuevo el p r i nc i p i o de in ­
t i m i d a d c o b r a t o d o su v igor , e n t r a en co l i s ión c o n esas o t r a s 
f inal idades y habrá de va lo ra rse la cal idad de los dos ob je t i vos 
para c o n c l u i r cuál de e l los debe ser el d o m i n a n t e . 

D i s t i n t os a u t o r e s , que c o n t e m p l a n la conf idenc ia l idad c o m o un 
p r i nc i p i o básico indudab le , p e r o al que a d m i t e n excepc iones , se­
ñalan que p o d r í a hacerse ob l i ga to r i a la p rueba d iagnóst ica de r e ­
c ién nac idos so lo c u a n d o se d isponga de un t r a t a m i e n t o que 
pueda ayudar a los a fec tados p o r t r a s t o r n o s gené t i cos . O t r o s 
piensan que la i n f o r m a c i ó n genét ica , c l ín i camente signif icat iva, d e ­
be reve larse n o só lo al i n te resado , s ino a sus fami l iares. A l g u n o s 
c reen que ú n i c a m e n t e debe darse a c o n o c e r el c o n t e n i d o de los 
resu l tados que puedan a fec tar a la salud. D i c e Eric Lande r f D N A 
Fingerprinting: Science. Law, and the Ult ímate Identifier, « T h e C o d e 
o f C o d e s » , p. 209 ) que « c o n la c r e c i e n t e acep tac ión de la i den ­
t i f i cac ión p o r el A D N y el c r e c i e n t e in te rés en los bancos de 
da tos de A D N , es razonab le p r e g u n t a r si n u e s t r o A D N puede 
l legar a ser n u e s t r o « n ú m e r o de segur idad socia l». Y más ade lan te 
con t i núa : «A lgunas au to r i dades han p r o p u e s t o la c lasi f icación del 
A D N de t o d o s los rec ién nac idos, para fac i l i tar la iden t i f i cac ión 
de un n iño que sea secues t rado y más t a r d e e n c o n t r a d o . U n a vez 
iniciada, la c lasi f icación de rec ién nacidos puede c o n d u c i r a la 
c reac ión de una base nacional de da tos de A D N , que espec i f ique 
n o só lo el mosa i co i den t i f i cado r de cada ind iv iduo , s ino t a m b i é n 
sus caracter ís t icas médicas y p o s i b l e m e n t e de c o n d u c t a » . 
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E f e c t o s 

En es ta r e f l e x i ó n , t i e n e una espec ia l t r a s c e n d e n c i a cuál sea el 
o b j e t i v o p e r s e g u i d o , en r e l a c i ó n c o n el m a t r i m o n i o , p o r la 
p r á c t i c a de las p ruebas gené t i cas . Si lo que se p r e t e n d e es 
p r o h i b i r el m a t r i m o n i o a qu ienes n o s u p e r e n u n n ive l de a u ­
senc ia d e r iesgos p a r a la d e s c e n d e n c i a , n e c e s a r i a m e n t e t e n d r e ­
m o s q u e desve la r la i n f o r m a c i ó n al o f ic ia l de l es tado c iv i l o 
Juez e n c a r g a d o de l R e g i s t r o , pa ra q u e i m p i d a la u n i ó n , al igual 
q u e se hace c o n el ac tua l c e r t i f i c a d o m é d i c o p r e n u p c i a l en 
a lgunas leg is lac iones. 

Po r el c o n t r a r i o , si lo que se pers igue es ayudar a la pare ja - a 
los d o s - en la t o m a de dec is ión de casarse y de r e p r o d u c i r s e , o 
de lo u n o o lo o t r o , habrá de desvelarse la i n f o r m a c i ó n genét ica 
al o t r o c o n t r a y e n t e . D e es te m o d o , los dos j u n t o s , l i b r e m e n t e , 
c o n p leno c o n o c i m i e n t o de sus ident idades genét icas respect ivas, 
de sus caracter ís t icas más p ro fundas , c o n conc ienc ia de la rea l idad 
del g e n o m a p r o p i o y del de la pareja, adop ta ran reso luc iones de 
asunc ión o de rechazo de r iesgos para su descendenc ia . 

En el p r i m e r caso, es to es, c u a n d o se p r e t e n d a el cond i c i ona ­
m i e n t o legal para c o n t r a e r m a t r i m o n i o en los supues tos en que 
del A D N e x a m i n a d o se deduzca un r iesgo de consecuenc ias lesi­
vas para la descendenc ia , es necesar io p o n d e r a r su pos ib le c o l i ­
s ión c o n p r inc ip ios fundamenta les . D e una pa r t e ex is te el d e r e c h o 
a n o ser d i sc r im inado p o r r azón de salud o de incapacidad, que 
podr ía invocarse p o r aquel en c u y o g e n o m a res idan f u n d a m e n t o s 
de t r a n s m i s i ó n he red i t a r i a de en fe rmedades y m a l f o r m a c i o n e s o 
de i r regu la r idades de c o n d u c t a . Este i nd i v iduo , puede ve rse dis­
c r i m i n a d o en sus opc iones a c o n t r a e r m a t r i m o n i o o t e n e r des­
cendenc ia . 

Puede así resu l ta r a fec tado el d e r e c h o a la igualdad, j u n t o c o n los 
de c o n t r a e r m a t r i m o n i o , f unda r una fami l ia y p r o c r e a r . N o cabe 
duda, sin e m b a r g o , que es tos d e r e c h o s están l im i tados p o r el de 
igualdad que p r o t e g e cua lqu ie r d i sc r im inac ión ún i camen te cuando 
ésta se encuen t ra ca ren te de una razón ob je t i va o de un funda­
m e n t o lóg ico y o p o r t u n o . El que t i e n e en sí m i s m o el f e r m e n t o 
de una e n f e r m e d a d o m a l f o r m a c i ó n grave, t ransmis ib le a la des­
cendenc ia c o n a l to g r a d o de p robab i l i dad , ¿tiene igualdad de de ­
r e c h o a p r o c r e a r que aquel que n o t i e n e tales característ icas? 
¿Prevalece el d e r e c h o del f u t u r o ser h u m a n o a nacer sin taras, 
cuando ex is te a l t o r iesgo de heredar las? ¿Se d isc r im ina indeb ida­
m e n t e p o r razón de salud? 

Se a r g u m e n t a t a m b i é n que es fundamen ta l p r o t e g e r la l i be r tad de 
dec is ión de los padres de q u e nazca o n o un ser al que en es tado 
e m b r i o n a r i o le han s ido de tec tadas , a t ravés de pruebas p rena ta -
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les, taras o def ic iencias. Pe ro esta defensa de la l i be r tad está 
mat izada, al m i s m o t i e m p o , p o r las d is t in tas pos ic iones rel igiosas 
y mora les en re lac ión c o n el a b o r t o . Y no cabe la m e n o r duda 
de que n o es igual el e je rc i c io de la l i be r tad de dec is ión de la 
pareja s o b r e p r o c r e a r o no , que s o b r e la i n t e r r u p c i ó n o c o n t i ­
nu idad de un embarazo . D e cua lqu ie r f o r m a , hay que va lo ra r de 
m o d o d i s t i n t o la é t ica en el e je rc i c io de la a u t o n o m í a de la v o ­
lun tad c o n vistas a la p r o c r e a c i ó n c u a n d o se c o n o c e , a t ravés de 
las pruebas genét icas, la ex is tenc ia de un g r a d o de r iesgo de que 
el f e t o sufra taras graves de o r i g e n gené t i co . Inc luso la amp l i t ud 
del r iesgo debe pesar a la h o r a de dec id i r . 

N o debe o lv idarse que se d i sc r im ina a los e n f e r m o s menta les 
i n te rnándo les en sana to r ios ps iqu iá t r i cos , en c o n t r a de su v o l u n ­
t a d . Se hace con garantías judic ia les, p e r o se les pr iva de su 
l i be r tad . D e b e r e c o r d a r s e que se ester i l iza a seres humanos . C o n 
superv is ión jud ic ia l , p e r o se les p r iva de su capacidad r e p r o d u c t i v a 
y su d e r e c h o a la p r o c r e a c i ó n , p o r razones médicas o inc luso 
demográ f icas . 

¿Se puede de alguna m a n e r a l im i ta r o negar la capacidad de c o n ­
t r a e r m a t r i m o n i o o b ien de p r o c r e a r en v i r t u d del resu l tado de 
pruebas genéticas? 

Para que pud ie ra ser e fect iva la l im i tac ión o la negativa, habría 
que d ivu lgar el r esu l t ado al o t r o c o n t r a y e n t e , al au to r i zan te del 
m a t r i m o n i o o a a m b o s . Y t e n d r í a que hacerse sin la v o l u n t a d o 
en c o n t r a de la v o l u n t a d del e x a m i n a d o o de los dos examinados . 

Cabe la o p c i ó n de ex ig i r las p ruebas genét icas de los cand ida tos 
a un p r ó x i m o m a t r i m o n i o , p e r o m a n t e n i e n d o el c o n o c i m i e n t o de 
los resu l tados para e l los so los - p a r a cada u n o el suyo p r o p i o - , 
y r e c u r r i r a sus conc ienc ias , al sen t i r de sus respect ivas «pa te r ­
nidades responsab les», para que se p lanteen el t e m a de la r e p r o ­
ducc i ón t e n i e n d o en cuen ta los r iesgos de tec tados p o r los tes ts . 
Esta sería la adaptac ión a la p rueba genét ica del s is tema ex is ten te 
en la actual legislación de Francia y L u x e m b u r g o para los ce r t i f i ­
cados prenupc ia les . Los facu l ta t i vos emi t i r ían una cer t i f i cac ión 
acred i ta t i va de que se han p rac t i cado las p ruebas y que se ha 
dado a c o n o c e r su resu l t ado al i n te resado . La p resen tac ión de 
este d o c u m e n t o p e r m i t i r í a c o n t r a e r m a t r i m o n i o . 

Esta ú l t ima pos ic ión compat ib i l i za r ía el m a n t e n i m i e n t o de la ob l i ­
ga to r i edad de las p ruebas y, la p r o m o c i ó n de las mismas c o m o 
m e d i o de de tecc i ón de p o r t a d o r e s de anorma l idades genét icas. 
Podr ía ser un e l e m e n t o eficaz para p reven i r y cu ra r en fe rmedades 
de este o r i gen sin v io la r la conf idenc ia l idad del resu l tado . La de­
c is ión t e rapéu t i ca o p r o c r e a t i v a y el desve lam ien to de la i n t i m i -
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dad, quedar ían a la conc ienc ia y v o l u n t a d del su je to y el desvela­
m i e n t o de la i n t im idad . 

D e cua lqu ie r f o r m a , en es te s is tema, se estaría ob l i gando al ser 
h u m a n o p o r lo m e n o s , a real izar esa i n t r o s p e c c i ó n gené t i ca de 
amp l i t ud insospechada. Se le estar ía ex ig iendo que él - a u n q u e 
fue ra só lo é l - sup iera sus carencias, sus en fe rmedades en p o t e n ­
cia, sus inc l inac iones de c o n d u c t a y tantas o t ras pecul iar idades. 
Se estar ía c o n c u l c a n d o su d e r e c h o a n o saber y, c o m o el c o n o ­
c i m i e n t o del g e n o m a ha de p r e c e d e r con m u c h o a la t e rap ia 
génica, cua lqu ie r resu l t ado negat ivo de este e x a m e n , puede t e n e r 
para el anal izado, consecuenc ias fatal istas de e fec tos d e m o l e d o r e s 
al en f ren ta rse c o n males que n o pueden - a l m e n o s t o d a v í a - e l i ­
m inarse o cu ra rse . 

Por el c o n t r a r i o , ha de cons ide ra rse que este c o n o c i m i e n t o qu i ­
zás sea bene f i c ioso para una descendenc ia que puede n o p e r p e ­
tua r , p o r su t r a n s m i s i ó n , la ex is tenc ia generac ión t ras gene rac ión 
de genes letales o g r a v e m e n t e pe rn i c iosos . 

D e nuevo es necesar io p o n d e r a r p r inc ip ios c o n t r a d i c t o r i o s , r ies­
gos c o n t r a p u e s t o s y benef ic ios en f ren tados y una vez más deben 
adop ta rse las n o r m a s cuya apl icac ión a u m e n t e el p r o v e c h o y dis­
m inuya el d a ñ o . 

Lo que resu l ta más c la ro es que s i e m p r e es pos ib le , sin r e c u r r i r 
al r iesgo t e r r i b l e de la invasión del Estado en la esfera pr ivada, 
c o n p r o m u l g a c i ó n de ob l igac iones y p roh ib i c i ones que imp idan el 
desa r ro l l o d e la l i be r tad ind iv idua l , que se d ivu lgue el c o n o c i m i e n ­
t o y p r o m u e v a la p rác t i ca de las pruebas genét icas. Es más que 
fact ib le e x p o n e r de la conven ienc ia de que cada u n o c o n o z c a la 
capacidad lesiva que t i e n e en sí m i s m o , y c o n este f in u t i l i zar la 
maqu inar ia p ropagandís t i ca y o t r o s med ios para su f o m e n t o que 
t i ene el Estado. 

Pe ro al p r o p i o t i e m p o es equ i t a t i vo y j us to , y r e s p e t u o s o de los 
de rechos esenciales del ser h u m a n o , que los jur is tas d e b e m o s 
de fender , el r e c o n o c e r y c o n f i r m a r al i nd i v iduo en su o p c i ó n de 
saber y en la capacidad de a d o p t a r l i b r e m e n t e sus dec is iones a la 
h o r a de empare ja rse y de r e p r o d u c i r s e . 
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La re lac ión lógica e n t r e la cod i f i cac ión ét ica y ju r íd ica es, en 
genera l , de n o c o n t r a d i c c i ó n . Si una n o r m a ju r íd ica dada 
- e s t é ya en v i go r o sub- iudice- c o n t r a d i c e los p r inc ip ios m o ­
rales va l idos p o r el r a z o n a m i e n t o é t i co y / o los de rechos 
cons t i tuc iona les , d icha n o r m a debe ser mod i f i cada. Esto, p o r 
supues to , es una re lac ión lógica del t i p o de la « c o n d i c i ó n 
necesar ia»; los p r inc ip ios mora les y el r a z o n a m i e n t o é t i co n o 
cons t i t uyen cond i c i ones suf ic ientes para la cod i f i cac ión ju r í ­
dica. 

El pr inc ipa l p r o b l e m a j u r í d i co de la conf idenc ia l idad con res­
p e c t o a la i n f o r m a c i ó n genét ica pod r ía reduc i r se a la s iguiente 
a l te rna t iva : el d e r e c h o ind iv idua l a la i n t im idad (genét ica) 
f r e n t e al d e r e c h o púb l i co a la a u t o p r o t e c c i ó n , t a n t o c o n t r a 
la de l incuenc ia c o m o c o n t r a las en fe rmedades . O , para de­
c i r l o de o t r o m o d o , el d e r e c h o a la « a u t o d e t e r m i n a c i ó n in ­
f o r m a t i v a » , c o m o ha resu l t ado en la Repúbl ica Federal de 
A l e m a n i a del d e r e c h o genera l a la persona l idad (apar tado 2 
del a r t í cu lo 2.° de la Ley Fundamenta l ) en re lac ión c o n el 
d e r e c h o a la d ignidad humana (apar tado I de l a r t í cu lo 1.° de 
la Ley Fundamenta l ) , está l im i t ado p o r e x a c t a m e n t e los mis­
m o s d e r e c h o s de las demás personas y /o del púb l i co . En 
n u e s t r o caso, si el e je rc ic io del d e r e c h o a la a u t o d e t e r m i n a -
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c ión i n fo rma t i va de un ind iv iduo P l e n t r a en con f l i c t o c o n el 
e je rc i c io del d e r e c h o a la a u t o d e t e r m i n a c i ó n i n fo rma t i va de 
un i nd i v iduo P2 o del c o n j u n t o P l - n , el d e r e c h o del i nd i v iduo 
P l debe queda r r es t r i ng i do hasta el p u n t o en que su e je rc i c io 
n o e n t r e en c o n f l i c t o con el e je rc ic io de los respec t i vos 
d e r e c h o s de los demás. 

3. En lo q u e respec ta a los da tos genét i cos de los seres h u m a ­
nos indiv iduales, es út i l d is t ingu i r e n t r e « los da tos gené t i cos 
persona les e s t r i c t a m e n t e p r i vados» y « los da tos gené t i cos 
persona les de acceso púb l i co» ( Z i m m e r l i , 1990) '. A u n q u e en 
una s i tuac ión dada p u d i é r a m o s n o ser capaces de separar 
t é c n i c a m e n t e es tos dos t i p o s de datos , parece razonab le - a 
e fec tos ana l í t i cos - d i fe renc ia r e n t r e el c o n j u n t o ind iv idual de 
datos gené t i cos que c o n s t i t u y e n (o más bien de f inen) la ex is ­
tenc ia física ind iv idual y el aspec to de .un ind iv iduo c o m o 
persona c o n c r e t a en el sen t i do j u r í d i co y la i n f o r m a c i ó n so­
b r e los p r inc ip ios g e n e r a l m e n t e vá l idos de la loca l izac ión de 
func iones y de la c o o r d i n a c i ó n de las re lac iones u n o - a - u n o , 
u n o - a - m u c h o s y m u c h o s - a - u n o e n t r e los genes y las e x p r e ­
siones de los genes. 

4 . D e n t r o del c o n t e x t o de la invest igac ión, los ind iv iduos t i e n e n 
- d e a c u e r d o , p o r supues to , c o n el p r i nc i p i o de un c o n s e n t i ­
m i e n t o i n f o r m a d o - que renunc ia r a la a u t o d e t e r m i n a c i ó n in ­
f o r m a t i v a en la med ida en q u e la i ns t i t uc ión responsab le de 
l levar a cabo la invest igac ión sea capaz de garant izar la c o n ­
f idencia l idad de los da tos gené t i cos persona les e s t r i c t a m e n t e 
p r i vados . Esto m i s m o es vá l ido d e n t r o del c o n t e x t o de la 
p r e v e n c i ó n méd ica . H a b l a n d o s o b r e la ap l icac ión al d iagnós­
t i c o d e h e r r a m i e n t a s gené t i co -b io lóg icas , se d e b e inc luso 
cons ide ra r si la pe rsona física en cues t i ón está m o r a l m e n t e 
obl igada a renunc ia r inc luso a su d e r e c h o a la con f idenc ia l i ­
dad. D e n t r o del c o n t e x t o de la p r e v e n c i ó n de la de l incuenc ia 
y /o del p r o c e s o penal n o hace fal ta dec i r que la p e r s o n a en 
cues t i ón ha p e r d i d o su d e r e c h o a la a u t o d e t e r m i n a c i ó n en lo 
que respec ta a los da tos genét i cos personales e s t r i c t a m e n t e 
p r i vados . N o obs tan te , todav ía es t i t u l a r de un d e r e c h o a la 
conf idenc ia l idad en lo que se re f ie re a los p r o c e d i m i e n t o s 
penales. 

5. M i e n t r a s q u e los p r o b l e m a s examinados hasta a h o r a son 
p r i nc i pa lmen te una cues t i ón dé la legislación ya e x i s t e n t e en 
la mayo r ía de los países de la CE , la pr inc ipa l cues t i ón técn ica 

1 Z immer l i , W . Ch . (1990), « W h o has the right t o k n o w the genetic const i -
tu t ion o f a part icular person?» (¿Quién está autor izado a conocer la const i ­
tuc ión genética de una persona concreta?), en: Human Genetic Information: 
Sience, Law and Ethics, Simpósium de la Fundación Ciba 149, Chichester, etc., 
93-102. 
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genera a lgunos p r o b l e m a s nuevos que todav ía no se han so­
l uc ionado en los o r d e n a m i e n t o s ju r íd i cos cons ide rados hasta 
ahora . La adqu is ic ión y el m a n e j o de los da tos gené t i cos c o n 
r e s p e c t o al g e n o m a h u m a n o r e q u i e r e la h i b r i dac ión de los 
p r o c e d i m i e n t o s de la b io logía mo lecu la r y del t r a t a m i e n t o 
i n f o r m á t i c o de da tos . C o m o t o d o el m u n d o sabe, es i m p o ­
sible d iseñar un s is tema de p r o t e c c i ó n de da tos a p r u e b a de 
f i l t rac iones . Po r lo t a n t o , es necesar io que el leg is lador i n t e r ­
venga en es te p u n t o c o n leyes que cast iguen el uso i n d e b i d o 
de d a t o s g e n é t i c o s pe rsona les e s t r i c t a m e n t e p r i vados . El 
p r inc ipa l p r o b l e m a , sin e m b a r g o , sigue sin reso lve rse : ¿cómo 
m a n t e n e r t é c n i c a m e n t e las d i fe ren tes pos ib i l idades de uso 
i ndeb ido ba jo vigi lancia sin c o n c u l c a r d e r e c h o s c o n s t i t u c i o n a ­
les de o r d e n super io r? 





COLOQUIO 





COLOQUIO 

A l e x a n d e r M . C a p r o n . V e n g o de un Estado que el p r o f e s o r 
Edgar ident i f ica c o m o el o r i gen de t odas las cosas nuevas y d is­
cu t ib les . M i p regun ta es para el p r o f e s o r Edgar. Y o quer ía que él 
se e x t e n d i e r a y quizá exp l i cara la p r o p u e s t a de la ob l igac ión de 
un m i e m b r o de la fami l ia de reve la r i n f o r m a c i ó n a o t r o s m i e m ­
b r o s de la fami l ia ; el e j e m p l o especí f ico que él d i o e ra un pos ib le 
cónyuge , el u n o al o t r o . Si d icha ob l igac ión ex is te en es te c o n ­
t e x t o , supongo que se pod r í a aduc i r que ex is te e n t r e par ien tes 
consanguíneos t a m b i é n . El p r o f e s o r Edgar i n ten ta jus t i f i car es to 
p o r re fe renc ia a la ob l igac ión , q u e han r e c o n o c i d o a lgunos t r i b u ­
nales en los Estados U n i d o s , de un m é d i c o de p r o p o r c i o n a r i n ­
f o r m a c i ó n a los padres s o b r e los r iesgos gené t i cos o de o t r o t i p o 
que ex is ten c o n un f e t o en un emba razo , de m a n e r a que los 
padres puedan t o m a r una dec is ión i n f o rmada s o b r e l levar el e m ­
barazo a t é r m i n o . En mi o p i n i ó n , la analogía n o es adecuada. N o 
ex is ten bases para e x a m i n a r la ob l igac ión que un p ro fes iona l t i e n e 
y dec i r que esa m isma ob l igac ión r ige la reve lac ión de i n f o r m a c i ó n 
e n t r e personas cuya re lac ión n o es la de m é d i c o y pac ien te . Y 
especí f i camente , seño ra Pres identa , m e parece que en el área que 
él desc r ibe de la i n f o r m a c i ó n p rena ta l , la cues t i ón e ra si podía 
haber una in just ic ia en n o p e r m i t i r que alguien t u v i e r a i n f o r m a c i ó n 
para a b o r t a r de un f e t o y si, c u a n d o eso n o se hub ie ra hecho , y 
el n i ño hub ie ra nac ido , si había una in just ic ia que la ley c o m p e n ­
sara. Pe ro n o había nunca una p regun ta inicial s o b r e la ob l igac ión 
del m é d i c o de p r o p o r c i o n a r i n f o r m a c i ó n . Ese e ra el f u n d a m e n t o 
en el que se basaba. Y b ien , hacer una analogía c o n la s i tuac ión 
conyuga l , o c o n la ob l igac ión que una pe rsona t i ene de dec i r a 
un p r i m o suyo q u e se ha e n c o n t r a d o un f a c t o r g e n é t i c o o lo que 
sea, es pasar p o r a l t o la cues t i ón que nos debe p r e o c u p a r , que 
es si ex is te un d e b e r en p r i m e r lugar. Y de esta manera , e x a m i ­
nando los casos de n a c i m i e n t o in jus to (wrongful bir th), c o m o se 
d e n o m i n a n , y los casos de v ida in justa (wrongful Ufe), n o se puede 
hacer una analogía, p o r q u e és tos com ienzan c o n un e n t e n d i m i e n -
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t o de que ex is te una ob l igac ión , y p lantean só lo la p regun ta : 
¿existe una i ndemn izac ión c u a n d o ese d e b e r se infr inge? 

R e s p u e s t a . Par te del p r o b l e m a al i n ten ta r r e s u m i r es que u n o 
se arr iesga a exp resa rse mal y en m i e j e m p l o de una e n f e r m e d a d 
de apar ic ión tard ía , m e he e x p r e s a d o mal . A lo que p re tend ía 
r e f e r i r m e , y p ienso que A l e x C a p r o n ha s ido m u y amable al l lamar 
mi a tenc ión s o b r e e l lo , es a la s i tuac ión en la que el cónyuge t i e n e 
algún t e m o r de que un h i jo del m a t r i m o n i o sea un n iño c o n 
minusval ía genét ica . En c u a n t o a que C a p r o n n o aprec ie en qué 
mane ra pod r ía e v o l u c i o n a r la j u r i sp rudenc ia , supongo que t o d o 
lo que p u e d o dec i r es que n o es toy de a c u e r d o . Po r e j emp lo , 
hay sentencias en Estados U n i d o s que cons ide ran a los h o m b r e s 
responsables cuando engañan a las mu je res ; en al m e n o s un caso, 
c r e o , en un c o n t e x t o de m a t r i m o n i o , cuando son estér i les . D e 
mane ra que es una s i tuac ión en la que j u r í d i camen te se ha c o n ­
s ide rado indemnizab le la i n f o r m a c i ó n falsa en un c o n t e x t o í n t imo . 
N o c r e o que los jueces tengan n ingún p r o b l e m a en dec i r que es 
una c o n d u c t a do losa da r i n f o r m a c i ó n falsa. Entonces la cues t i ón 
es si el s is tema jud ic ia l t e n d r á d i f i cu l tad , en el c o n t e x t o de una 
s i tuac ión en la que n o se real iza una dec la rac ión f o r m a l , para 
dec i r : si us ted sabe es to , t i e n e el d e b e r de con fesa r lo . En el 
c o n t e x t o del m é d i c o q u e está en r iesgo de resu l ta r in fec tado p o r 
V I H , n o había f i ng im ien to , había s i m p l e m e n t e una o m i s i ó n p o r 
pa r te del pac iente de dec i r lo que el t r i b u n a l y el j u r a d o , en v i r t u d 
de c r i t e r i o s acep tados de lo que es razonab le y l o que n o lo es, 
c o n s i d e r a r o n que ten ía el d e b e r de dec i r en esas c i rcunstanc ias. 
Esta es la mane ra en que v e o , al m e n o s p o t e n c i a l m e n t e , la e v o ­
luc ión a n t e r i o r de la j u r i sp rudenc ia . Si pud ie ra hacer un c o m e n ­
t a r i o a es to t a m b i é n , n o c r e o p r o b a b l e que los t r i buna les consu l ­
t e n las publ icaciones de b ioé t i ca a la h o r a de dec id i r c ó m o se debe 
dec id i r esta cues t ión o si se debe dec id i r de una manera u o t r a . 

P r e g u n t a ( R a f a e l V e l á z q u e z ) . Q u e r í a p lan tear dos cues t i o ­
nes m u y conc re tas . La p r i m e r a es que , an te el p r o c e s a m i e n t o , 
análisis, acceso y d i fus ión de los resu l tados de da tos gené t i cos , 
¿cuál sería el equ i l i b r i o e n t r e el d e r e c h o a la i n t im idad , p r o t e c c i ó n 
de la salud, así c o m o el d e r e c h o a la invest igac ión y el p r i nc i p i o 
de l ib re c i r cu lac ión de la i n f o r m a c i ó n , f o r m u l a d o p o r la O C D E ? 
Y la segunda cues t i ón sería la s igu iente: Ya que la i n f o r m a c i ó n o 
los da tos gené t i cos son da tos que se t r a t a n a u t o m a t i z a d a m e n t e , 
¿no es pos ib le que el C o n v e n i o 108 del C o n s e j o de Europa, la 
Ley O r g á n i c a de Regulac ión de T r a t a m i e n t o A u t o m a t i z a d o de 
D a t o s Española, y, en su m o m e n t o , la P ropues ta D i r e c t i v a del 
C o n s e j o s o b r e P r o t e c c i ó n de D a t o s y Segundad de Sistemas c o n ­
t e m p l e n esta real idad? Muchas gracias. 

P r e g u n t a ( F r a n c i s c o L l e d ó ) . P r o c u r a r é ser m u y b reve . La 
ve rdad es que m e gustar ía hacer muchís imas preguntas , p e r o n o 
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sé d ó n d e están mis r e c e p t o r e s . D e todas f o r m a s v o y a i n ten ta r 
ser m u y s in té t i co y v o y a r e s u m i r m i e x p o s i c i ó n . En este decá logo 
c r í t i co de axiologías y apo tegmas é t i cos , en rea l idad, nos ha de­
jado m u y mal a los jur is tas, p e r o y o he echado en falta, no sé si 
p o r p r e t e r i c i ó n o n o , una cues t i ón para mí i m p o r t a n t e . Y es: ¿De 
qué mane ra se puede c o n c r e t a r d ó n d e se encuen t ran los funda­
m e n t o s y la va lo rac ión ét ica de los c r i t e r i o s que deben p r i m a r 
en el D e r e c h o de lo justo? C o m o s i m p l e m e n t e n o q u i e r o p r e ­
gun ta r s ino c o n t e s t a r - n o sé si se m e va a r e p l i c a r - , y o c r e o que 
desde m i p u n t o de v is ta habría que buscar lo en lo que n o s o t r o s 
d e n o m i n a m o s los p r inc ip ios generales del D e r e c h o . Pr inc ip ios ge­
nerales n o f o r m u l a d o s c o m o reglas heuríst icas s ino c o m o p r i nc i ­
p ios generales desde una es t imat iva ob je t i va social y genera l , n o 
par t i cu la r i zando en el caso c o n c r e t o . C r e o que es i m p o r t a n t e 
p a r t i r de ahí. Y ya, c i ñ é n d o m e a un aspec to c o n c r e t o , d i r ía que 
el pr inc ipa l p r i nc i p i o cons t i t uc iona l sería el que ha a lud ido el 
P ro feso r Peces Barba - y quizás só lo en eso y en algunas cosas 
más es toy de a c u e r d o c o n é l - , el p r i nc i p i o cons t i t uc iona l del 
r e s p e t o a la d ign idad humana, engarce y p ó r t i c o p r o t e c t o r de los 
demás de rechos fundamenta les . 

Habr ía o t r a cues t i ón i m p o r t a n t e que se ha c i t ado aquí t a m b i é n y 
era esa a ludida ét ica públ ica. N o sé d ó n d e e n c o n t r a r el asenta­
m i e n t o o los p a r á m e t r o s que f u n d a m e n t e n la leg i t imac ión de esta 
ét ica públ ica, es dec i r , cuáles son los va lo res ob je t i vos de c o m ú n 
acep tac ión . N o sé, quizás d e n t r o de es tos p r inc ip ios generales del 
D e r e c h o a los que he a lud ido p rev i amen te . Y para t e r m i n a r , esta 
p regunta , quizá a t o d o s . D e n t r o de una c o n c e p c i ó n c ient i f is ta 
u t i l i ta r is ta , ¿no se c o r r e el r iesgo, c o n esta man ipu lac ión genét ica, 
de un r e d u c c i o n i s m o y d e t e r m i n i s m o gené t i co , de un co lon ia l is ­
m o c ient í f i co , en el que p r i m e n más las po tenc ias más d e s a r r o ­
lladas y que las m e n o s desar ro l ladas, en c i e r t o m o d o , pues, n o 
d igo que vayan al soca i re de las a n t e r i o r e s , p e r o queden c o l o n i ­
zadas técn icamente? ¿No c o r r e m o s el r iesgo c o n esta genét ica 
p red ic t i va de que el su je to , el i nd i v iduo , sea t o d a su v ida un 
paciente? 

Fernando Gar r ido Fal la . C r e o que, p o r lo que a mí t oca , 
ún i camen te m e atañe la segunda de las preguntas que se han 
hecho p o r us ted , re la t iva a la p r o t e c c i ó n de los da tos i n f o r m a t i -
zados que tengan que v e r c o n el p a t r i m o n i o gené t i co de la per ­
sona. E fec t ivamente , es tos casos, aunque n o m e ha d a d o t i e m p o 
a exp l i ca r lo d e b i d a m e n t e , p e r o p o r supues to que están en la Ley 
5 /1992 , d o n d e , p r i m e r o , para t o m a r esta clase de da tos hace falta, 
de una pa r te , i n f o r m a r a aquel la pe rsona a la cual se le sol ic i tan 
los da tos de para qué s i rven tales da tos . En segundo lugar, si se 
t r a t a de c i e r t o t i p o de da tos , e n t r e los cuales en t ra r ían p o r su­
pues to és tos , el d e r e c h o a n o con tes ta r . Mas aún: Hay, y m e 
parece que es to lo d i je , inc luso algún p e q u e ñ o escape, alguna 
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excepc ión que la Ley deja para aquel los casos p o r in te rés púb l i co , 
e tc . Y n o sé si se ha i n t e r p u e s t o o n o , d e s c o n o z c o el da to , 
r e c u r s o de i ncons t i t uc iona l i dad , p e r o m e cons ta que se ha d iscu­
t i d o el supues to y que se ha p r o p u g n a d o la i n t e r p o s i c i ó n de 
r e c u r s o de incons t i t uc iona l i dad c o n t r a esa pequeña p u e r t a ab ie r ta 
que la Ley dejaba. Respec to de las demás cues t iones , m e parece 
que no soy el más adecuado para con tes ta r . 

B a r t h a M . K n o p p e r s . D o s c o m e n t a r i o s m u y breves s o b r e 
cues t iones jur íd icas específ icas. U n o en c u a n t o a la pos ib i l idad de 
ob l igac iones jur íd icas mayo res e n t r e cónyuges, y el o t r o c o n res ­
p e c t o a si los p r e c e p t o s cons t i tuc iona les c o n t i e n e n ya los p r i nc i ­
p ios genera les necesar ios para p r o t e g e r la i n t im idad genét ica . Se­
g u r a m e n t e , si un m é d i c o v incu lado hab i tua lmen te p o r cód igos de 
ét ica, p e r o t a m b i é n p o r el D e r e c h o , t i e n e el d e b e r de r e s p o n d e r 
y p lan tear p reguntas re lat ivas a i n f o r m a c i ó n genét ica, inc luso antes 
de la c o n c e p c i ó n , se puede aduc i r al m e n o s , en v i r t u d de p r i n c i ­
p ios de D e r e c h o c iv i l , que e n t r e personas casadas, de jando apa r te 
las un iones de D e r e c h o c o n s u e t u d i n a r i o , ex is te un d e b e r su rg ido 
del hecho del m a t r i m o n i o , el d e b e r de aux i l i o , cu idado y as is ten­
cia. Las personas que gozan de una re lac ión especial , c o m o c ó n ­
yuges, o m i e m b r o s de sangre de una fami l ia, en o r d e n ascendente 
y descenden te , t i enen ya, c o n f o r m e a la ley, c ier tas ob l igac iones 
mayores , c i e r t o s debe res especiales. Y p ienso que se pod r í a e n ­
c o n t r a r el m a r c o , inc luso d e n t r o de las i n t e r p r e t a c i o n e s del D e ­
r e c h o de fami l ia actua l , para e x t e n d e r estas clases de debe res más 
allá de la ob l igac ión a l iment ic ia o de t r a t a m i e n t o m é d i c o u o t r a s 
ob l igac iones, para inc lu i r la c o m u n i c a c i ó n de i n f o r m a c i ó n c o m o 
pa r te de ese aux i l i o , cu idado y asistencia. Por lo que respec ta al 
D e r e c h o cons t i t uc i ona l , estaría de a c u e r d o c o n us ted en que los 
p r inc ip ios ya enunc iados en la mayo r ía de las cons t i t uc iones , así 
c o m o en t e x t o s in te rnac iona les , c o n t i e n e n las bases para la i n t e r ­
p re tac i ón de n o r m a s de impugnac ión o la necesidad de una r e ­
de f in ic ión de la c o n c r e c i ó n de c i e r t o s c o n c e p t o s , c o m o el de 
l i be r tad , el de d ign idad, de m o d o c la ro , y el de i n t im idad , desde 
luego, para los países que t i enen re ferenc ias específicas a la i n t i ­
m idad . T o d a s las cons t i t uc i ones , y t a m b i é n los t e x t o s i n t e r n a c i o ­
nales, c o n t i e n e n d ispos ic iones expresas que p e r m i t e n a los Esta­
dos i n t e r f e r i r o l im i ta r la e x p r e s i ó n l i b re y t o t a l de es tos d e r e ­
chos según las necesidades en una soc iedad l ib re y d e m o c r á t i c a . 
Y p ienso que és te es el p u n t o en que el i n te rés púb l i co hacia 
generac iones fu tu ras y t a m b i é n en c u a n t o a c o m p a r t i r y p r o t e g e r 
la i n f o r m a c i ó n genét ica en esta gene rac ión p resen te puede i n t r o ­
duc i rse en cua lqu ie r legislación pos ib le . 



La Fundac ión Banco Bi lbao Vizcaya nace c o m o in ic iat iva del 

G r u p o BBV c o n el o b j e t i v o de amp l ia r su capacidad de 

respues ta a las demandas sociales y cu l tu ra les de la soc ie ­

dad c o n t e m p o r á n e a . Su ac t iv idad se o r i e n t a a p r o m o v e r 

espacios de r e f l e x i ó n y deba te s o b r e los pr inc ipa les r e t o s 

y p r o b l e m a s de n u e s t r o t i e m p o . 

Para hacer f r e n t e a los actuales desafíos y r e s p o n d e r pos i ­

t i v a m e n t e al h o r i z o n t e de pos ib i l idades se r e q u i e r e n altas 

dos is de c rea t i v idad , m o d e l o s imaginat ivos , su f i c i en temen te 

c o n t r a s t a d o s y c o n s t r u i d o s s o b r e la base de un amp l i o 

consenso . 

En c o h e r e n c i a c o n es tos p l an team ien tos , la v o c a c i ó n de la 

Fundac ión BBV es a t e n d e r p r e f e r e n t e m e n t e a campos n o 

c u b i e r t o s p o r o t r a s ins t i t uc iones pr ivadas o públ icas. T i e n e 

c o m o o b j e t i v o f u n d a m e n t a l , q u e insp i ra t odas sus ac tuac io ­

nes, i n t e r v e n i r ú n i c a m e n t e en aquel las act iv idades e inves­

t igac iones que tengan un a l t o g r a d o de o p o r t u n i d a d c ien t í ­

f ica y socia l . 

Para e l lo , o rgan iza Encuen t ros Mu l t id i sc ip l ina res y f o m e n t a 

p r o y e c t o s de inves t igac ión . C u e n t a c o n t r e s C e n t r o s Per­

manen tes : C e n t r o de Estud ios de Economía Públ ica; C e n ­

t r o de Estudios Bancar ios y C e n t r o de C ienc ia , Tecno log ía 

y Soc iedad. La Fundac ión ac túa t a m b i é n en los e n t o r n o s 

más s igni f icat ivos del m u n d o un i ve rs i t a r i o , para lo cual d is ­

p o n e de la C á t e d r a Fundac ión BBV. 

La Fundac ión BBV c o n s i d e r a una ob l igac ión social la d i vu l ­

gac ión de los resu l tados o b t e n i d o s en t o d a s sus act iv idades, 

t a r e a que l leva a cabo a t ravés de D o c u m e n t a , que es su 

c e n t r o de i n f o r m a c i ó n y pub l i cac iones . 



Esta obra, en lo formal, es el resultado documental de la 
Reunión Internacional sobre el Derecho ante el Proyecto 
Genoma Humano (Bilbao 1993), impulsada por la Funda­
ción BBV en colaboración con la Diputación Foral de Biz-
kaia. En lo esencial, persigue el establecimiento de unas 
bases iniciales sobre las que apoyar la búsqueda de criterios 
jurídicos para abordar las relaciones entre el Derecho y el 
Proyecto Genoma Humano. En ella, tanto el especialista 
como el no iniciado en las disciplinas jurídicas, cada uno en 
la medida de sus necesidades, pueden encontrar una ima­
gen precisa y contrastada del estado de la cuestión a nivel 
nacional e internacional. 

El lector hallará en sus páginas no sólo la adecuada intro­
ducción científica y jurídica, sino también respuestas a los 
interrogantes fundamentales que plantea este reto de la 
Ciencia mundial. Aspectos como el de la libertad y los 
genes, la intimidad o el principio de culpabilidad son anali­
zados y debatidos extensamente. De igual modo, específi­
cas cuestiones como las patentes, los seguros o el mundo 
laboral reciben su pertinente respuesta. Sin olvidar tampo­
co el delicado ámbito de la identificación criminal y de las 
limitaciones penales a la manipulación genética. 

S) 
FUNDACION DIW 
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