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La Fundacién BBV viene propiciando e impulsando de for-
ma continuada la reflexion y el debate entre expertos so-
bre las implicaciones sociales y los desarrollos cientificos.
Una de esas iniciativas fue el Encuentro Internacional sobre
El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano, que constituyd
una extension del interés de la Fundacion BBV sobre el
Proyecto Genoma Humano y se celebré en la Universidad
de Deusto, Bilbao, en mayo de 1993, con la colaboracién
de la Diputacién Foral de Bizkaia.

El intercambio de los puntos de vista entre cientificos y
juristas puso de manifiesto la oportunidad del Encuentro,
la necesidad de mantener un cauce de aproximacion entre
ambas perspectivas para obtener conclusiones comunes ra-
zonables, asi como la complejidad que revisten para las
diferentes disciplinas juridicas las aplicaciones y derivacio-
nes de las investigaciones sobre el genoma humano. La
conclusion fue que la sociedad ha de plantear a estos nue-
vos retos para el ser humano una obligada respuesta por
medio de instrumentos juridicos adecuados. En este senti-
do, la Declaracién de Bilbao, como colofén del Encuentro,
ofrece ese marco minimo de referencia y de consenso.

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

En proximas fechas saldra también a la luz la version inglesa
de esta obra. La preparacién de la edicién que la Fundacién
BBV ofrece a través de Documenta ha sido realizada con
la colaboracion de fa Catedra de Derecho y Genoma Hu-
mano de la Fundacién BBV-Diputacién Foral de Bizkaia, en
la Universidad de Deusto.
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PRESENTACION






La Fundacion BBV se ha venido ocupando casi desde su nacimien-
to de explorar las implicaciones que el Proyecto Genoma Huma-
no podria tener en la sociedad en relacion con su problematica
ética, legal y juridica, etc.

Consecuencia de esta preocupacién fueron el Seminario sobre
Cooperacioén 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 publicé en espafiol y en inglés el libro
«Proyecto Genoma Humano: Etica», ampliamente distribuido en
los entornos especializados nacionales y extranjeros. Y, posterior-
mente, el Encuentro sobre El Derecha ante el Proyecto Genoma
Humano, celebrado en Bilbao en mayo de 1993, con la participa-
cién de mas de un centenar de especialistas en diversos campos
y disciplinas y orientado a analizar las posibles implicaciones que
en el Derecho habrian de tener las investigaciones y desarrollos
del Proyecto Genoma Humano.

Publicamos aqui los dos primeros volimenes que comprenden,
ademds de una introduccién cientifica y juridica, elaborada por
destacados especialistas, la documentacién 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 proximos volimenes que completaran
los trabajos realizados durante este Encuentro y en los que se
incluye, ademds, un glosario de términos genéticos.

La Fundacion BBV espera asi 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 colaboracién con la Diputacion Foral de Bizkaia y la
Universidad de Deusto.
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La Fundacion BBV agradece la colaboracién entu-
siasta que en el desarrollo de los encuentros y en
esta publicacién han tenido algunas de las mas
prestigiosas personalidades espaiolas y extranjeras
del mundo de la medicina, el derecho, la filosofia
y otros dominios sustanciales del saber humano,
cuya relacién se incluye en el contexto de la obra.



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

Rector de la Universidad de Deusto, Bilbao. Espafia.

Desearia no alargar demasiado con mis palabras la apertura oficial
de la presente Reunidn Internacional sobre el Derecho ante el
Proyecto del Genoma Humano, que comenzamos ahora, ocupan-
do asi parte de un tiempo tan valioso como el dedicado a la
temidtica que Vds. van a abordar a continuacién. Pero tampoco
quiero desoir la amable invitacién hecha por D. Alberto Pradera
y por D. José Angel Sanchez Asiain, como méaximos representan-
tes de la Diputacién de Bizkaia y de la Fundacién BBV, organiza-
dores y almas de las presentes Jornadas, que presiden hoy nuestra
mesa de inauguracién. Invitacidn que, por tanto, deseo aprove-
char para darles a todos Vds. mi mds 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
<asa durante los préximos dias.

No quiere ser tampoco un protocolo vacio, informal, el manifes-
tar mi alegria por la celebracion de las Jornadas sobre Derecho
y Genoma en Bilbao, y particularmente en nuestra Universidad
de Deusto porque, y ademds de contar con la presencia de todos
Vds. entre nosotros, tiene, a mi entender, tres caracteristicas
dignas de ser subrayadas.

La reunion constituye, en primer lugar, una seria reflexion cien-
tifica, académica, sobre un tema de gran calado, de casi imprevi-
sible pero cierto futuro y méximo interés para la sociedad, de
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innovacion, de humanismo, en ese variado y dificil equilibrio que
componen el desarrollo cientifico y los limites de la necesaria
ordenacién social basada en el desarrollo del hombre. Cada dia
se abre paso con mas fuerza la conciencia de que el Proyecto
Genoma es un tema no sélo 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 multiples repercusiones personales y sociales, tan-
to positivas como posibles negativas, que Vds. conocen mejor que

yo.

En segundo lugar, destaca una caracteristica de colaboraciéon en-
tre distintas fuerzas, como las que contribuyen a estas Jornadas,
con un enfoque interdisciplinar que resulta fundamental para tra-
tar con acierto cualquier problema que atafie en nuestros dias al
hombre y a la sociedad. Y con el apoyo y protagonismo también
de distintas instituciones publicas y privadas, todo lo cual es pa-
tente en las actuales Jornadas.

Un tercer y ultimo punto destacable, entre los muchos que se
podrian destacar, lo constituye, a mi modo de ver, la importancia
del posible entramado resultante de esta Reunién, que la convier-
te no en un acontecimiento social mas o menos destacado pero
puntual, que ha logrado reunir en Bilbao a una serie de persona-
lidades y cientificos 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 algin
tipo 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 Reunién, es decir, la Fundacién BBV y la Diputacion
de Bizkaia, asi como el deseo de esta Universidad de Deusto, que
ha tenido siempre su centro en el drea del Derecho y del Hu-
manismo para contribuir asi a las necesidades de la sociedad.

Comprenderan por tanto mi saludo y el que mi expresiéon de
alegria no haya querido ser meramente protocolaria.

Acabo, en consecuencia, con las palabras de agradecimiento, en
primer lugar a la Diputacién Foral y a la Fundacién BBY, 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 dias realmente
vitales para el desarrollo de la importante tematica que sera abor-
dada en ellas.

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



José Angel Sanchez Asiain

Presidente de la Fundacion Banco Bilbao Vizcaya, Bilbao.
Espaiia.

Mis primeras palabras en este acto de inauguracién tienen que
ser necesariamente para ofrecer una calurosa bienvenida y para
dar las més efusivas gracias en nombre de la Fundacién 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 disefio
y organizacién que este Encuentro ha supuesto para nuestra Fun-
dacién, la colaboracion, la comprension, la ayuda y, desde luego,
el entusiasmo de todos los que durante los préximos dias van a
participar en él, excede cualquier valoracién y cualquier agrade-
cimiento.

Por otra parte, haber podido contar con la colaboracién de la
Excma. Diputacién Foral de Bizkaia, que siempre ha dado mues-
tras de su gran sensibilidad y preocupacién social, cultural y cien-
tifica, creo que afade solemnidad a esta magna reunién de per-
sonalidades llegadas del mundo entero.

Por ello, y arriesgindome a ser tachado de excesivamente opti-
mista, permitidme que, en el comienzo, califique a estas reuniones
como de muy importantes. Desde luego, lo son para la Fundacién
BBV, que inicié su andadura, todavia no hace mucho tiempo, con
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una clara vocacion de favorecer entornos de reflexion y de acor-
tar distancias entre la sociedad y los grandes impulsores y pro-
tagonistas de un futuro comin a todos. Importante también, por
la entidad, por el cardcter interdisciplinar, y por la originalidad y
transcendencia de las cuestiones que aqui 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 Fundacién, que se acababa de
constituir, daba sus primeros pasos buscando la forma, los obje-
tivos mas adecuados para poder ser utiles a la sociedad. En algin
momento, y por recomendacién del Profesor Grisolia, miembro
del Consejo Asesor de nuestra Fundacién, consideramos que las
implicaciones éticas y juridicas del Proyecto Genoma Humano
nos podian permitir desarrollar algunas iniciativas en este mundo
de la reflexion integrada al que pensdbamos dedicarnos, capaces
de generar plataformas intelectuales desde las que hacer frente a
las incertidumbres y a las inquietudes de nuestros dias. Conside-
ramos, sin embargo, que la importancia del empefio por un lado
y la riqueza del contenido que ofrecia, por otro, nos aconsejaban
estructurar un primer Encuentro Unicamente sobre los aspectos
éticos, dejando para mds adelante el andlisis y la reflexion sobre
los aspectos juridicos. Asi nacié el Encuentro de Valencia sobre
los planteamientos éticos del Genoma Humano.

Hoy, dos afios después de aquella reflexién, la Fundacién ha que-
rido con este segundo Encuentro dedicar su atencién a las impli-
caciones juridicas, completando con ello el disefio que dio origen
a aquel primer Encuentro. Queremos con ello situar la respon-
sabilidad del Derecho frente a las responsabilidades de la investi-
gacion cientifica y sus aplicaciones en el campo de la Biologia y
en el campo del Proyecto Genoma Humano.

Es un hecho que la sociedad de nuestros dias se debate entre la
incertidumbre de sus propios limites y la esperanza de poder
enfrentarse a ellos con suficiente anticipacién. Es también un he-
cho, que aunque la ciencia estd siendo aplicada extensamente y
la mayoria de las veces en nuestro propio provecho, la forma en
que se utiliza suele ser frecuentemente dominada por modas in-
telectuales, incluso por la politica, y no exclusivamente por una
valoracién racional de la situacién. 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 cientificas
tienen sobre nosotros mayor influencia que las propias ideas. Y
como consecuencia de todo esto, en algunas sociedades avanza-
das se estd invirtiendo ya el signo de la tradicional admiracion
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por la ciencia, y comienzan a advertirse sintomas de temor y de
hostilidad hacia los descubrimientos cientificos.

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 trigico cuando afecta a nuestra propia vida como
seres bioldgicos, por la trascendencia que esto supone sobre
nuestros propios valores. El trasplante de tejidos, la fecundacién
in vitro, la eugenesia, el uso de los gametos humanos, la experi-
mentacién con embriones, o los aspectos econoémicos de la dis-
ponibilidad de costosos tratamientos en el campo de la salud y
las enfermedades, nos estan planteando ya muy diversos proble-
mas, y no solo legales, sino marcadamente culturales, en los que
cada dia se va haciendo mas 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 logica 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 alli. Basada en
conocimientos cientificos y tecnolégicos, 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 tecnificacion de la
ciencia, se nos estd convirtiendo cada vez més en un artefacto.

Y en este mundo artificial cada vez hay menos mundo natural con
el que compararnos, porque desbordando sus propios limites la
ciencia y la tecnologia han comenzado ya a contemplar al propio
ser humano como un nuevo espacio de experimentacién. Un
ejemplo de ello lo constituye, sin duda, la insinuacién que los
investigadores en Biologia parece que nos estin haciendo ya, so-
bre la idea de que la naturaleza fisica del hombre se puede cam-
biar por medio de la Ingenieria Genética, en la misma manera que
lo hace el mundo fisico o social, transforméndolo de alguna ma-
nera en otra especie de artefacto. Porque refiriéndonos concre-
tamente al dominio de la Biologia 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 donacién para la insemi-
nacién artificial, la fecundacién in vitro, o algunos resultados es-
pectaculares de la medicina transgénica, estan rebasando nuestras
propias expectativas, descubriendo lo que hasta hace poco se
suponia todavia indescubrible. Y todo ello, y éste es nuestro tema
de hoy, estd desbordando los diques morales y legales tradicio-
nales, lo que implica, a su vez, que en la mayoria de las sociedades
modernas sea cada vez mas dificil garantizar la unanimidad sobre
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dénde establecer los limites éticos y legales a los cambios cienti-
ficos y tecnoldgicos.

Pensamos en la Fundacién BBV que es claramente deseable una
urgente implicacién de toda sociedad en un debate interdisciplinar
sobre estos problemas. Y pensamos que este debate no podria
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 Biologia, la participacién y la impli-
cacién internacional se presenta como algo absolutamente im-
prescindible, para comprender y para regular esta nueva situacién.
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 Fundacién
sobre Ciencia y Tecnologia y Cultura, en desarrollo del Proyecto
Intercultura, he encontrado unas manifestaciones del Honorable
juez Kirby, Presidente del Tribunal de Apelacién de Sidney, que
hoy se encuentra aqui entre nosotros, en la que éste nos advierte
de como el intento de las jurisdicciones de controlar la ciencia
queda a menudo flotando en el aire. Muchas veces, decia el juez
Kirby en aquel Encuentro, es un simple impedimento, que hace
que la sociedad se sienta temporalmente mejor. Pero la leccién
que nos da la ciencia y la tecnologia, afiadia, es que seguira su
majestuoso curso y que no se detendrd. “Creo que debemos
mostrar nuestra humildad ante estas cuestiones porque la Cien-
cia, en gran medida, tiene su propio momento”.

Y es posible que asi sea. Sin embargo, alli donde resulte amena-
zado el medio ambiente mundial, alli donde el juego de valores
sociales y politicos fundamentales quede afectado, o alli 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
participacién 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 dias, en
estos momentos, no parece haber soluciones evidentes, ni mora-
les ni politicas, a algunas de las sorprendentes realidades cientifi-
cas sobre nosotros mismos, que no sean la simple tarea de de-
batir o de unir esos conocimientos cientificos o tecnolégicos a
razones practicas, orientadas hacia la responsabilidad y hacia la
solidaridad.
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Y en este esfuerzo, y en esta labor de orientacion, aquellos a
quienes la sociedad ha confiado la elaboracién, la interpretacion
y la aplicacion de las leyes, como es la inmensa mayoria de los
que en esta ocasion se han reunido hoy aqui 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 razén juridica, de los hallazgos y de las expectativas
del Proyecto Genoma Humano.

Oportunidades para intentar que la ciencia y la razén prictica
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 creacidn y adaptacién del Derecho a las
nuevas condiciones de supervivencia que la Ciencia Bioldgica, en-
tre otras, nos estd 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 mas notables resulta del
hecho de que el hombre cientifico moderno, que pretende ser el
hacedor y el duefio 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, Yy
no siempre para su propio prestigio, bienestur o felicidad.

Tampoco el legislador y el jurista modernos pueden perder de
vista esta sorprendente situacion, en la que casi siempre se olvida
una idea fundamental: que el proceso de aplicacion de la ciencia
y la tecnologia en nuestras relaciones no implica necesariamente
una mejora del humanismo en dichas relaciones. Porque regular
el proceso no supone automiticamente regular y proteger la
humanidad del hombre. Patentar un disefio biolégico 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 sélo quiero afiadir que la Fundacién 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 didlogo entre los responsables y los protago-
nistas de los grandes compromisos que la sociedad estd 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 dltima instancia frente a los proble-
mas criticos, para que estas decisiones sean consecuencia del
esfuerzo y la participaciéon de todas las culturas, intereses y cre-
dos, y para que las virtudes tradicionales del trabajo, la investiga-
cion, el progreso, y la competitividad, se vean siempre arropadas
por el noble manto de la solidaridad.

Creo que todos los que estamos aqui presentes, y desde luego
la Fundacién BBV, estamos seguros que quienes van a participar
estos dias en este Encuentro Internacional, se van a implicar a
fondo, en un esfuerzo por establecer algin tipo de conclusiones,
necesariamente limitadas, pero conclusiones que debieran de ser
lo suficientemente, y lo bastante autorizadas y vigorosas, como
para suscitar la aceptacion y el respeto de la comunidad. Porque
la sociedad necesita, y lo necesita cada dia con mds fuerza, dis-
poner de puntos de referencia, de faros de orientacion, a sus
permanentes y urgentes dilemas. Y todos esperamos que este
debate nos proporcione un poco mas de luz.

Muchas gracias y mucha suerte en el empefio.



José Ramén Recalde

Consejero de Justicia del Gobierno Vasco. Espaia.

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

Frente a este tema a mi se me ocurre, se me produce el vértigo
de las grandes preguntas de los filésofos, como Espinosa, las re-
laciones entre necesidad y libertad, el concepto de ley moral, la
relacién incluso entre individuo y todo. Y solamente, aparte de
ahi, mi confianza en el valor de los cientificos, en el valor en los
dos sentidos, de valia o calidad y de coraje de los cientificos para
abordar los problemas que estan planteados, pues, como dice
Ovidio, «mientras que todos los animales o seres vivientes miran
inclinados hacia la tierra, el Divino Creador dio al hombre un
rostro y ordené que se dirigiera hacia el cielo y lo mantuviera
levantado hacia los astros». Esa es la pregunta y la investigacion
de los cientificos.






Inaki Azkuna

Consejero de Sanidad del Gobierno Vasco. Espafia.

Simplemente unas brevisimas palabras para agradecer a la Funda-
cion y a su Presidente, el Profesor Sanchez Asiain, la organizacién
de esta magna Reunién Internacional sobre el Proyecto Genoma,
que es el segundo evento que durante 1993 organiza la Fundacién
en Euskadi; el otro fue, como saben, la Reuniéon que tuvo lugar
en Vitoria sobre la Nutricién.

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 utilizacion posterior de los descubrimientos.

Todavia hace pocos afios asistiamos con asombro, y algunos con
temor, a la era de los trasplantes; hoy son rutina. Ahora parece
que la investigacién se encamina y orienta hacia la utilizaciéon de
organos de animales; hace poco era impensable. Tuvimos que
adaptarnos todos, los médicos, los legisladores, los juristas y la
sociedad lo aceptd positivamente. El objetivo ha sido bondadoso,
sin que un nuevo Frankenstein lo desviara. Ha habido otros logros
en la Humanidad extraordinariamente importantes que, mal utili-
zados, muestran una energia destructiva inimaginada hasta en-
tonces.

Quiza pocos proyectos de investigacion afecten tanto al hombre
como el Proyecto Genoma, pero quizdé nunca hayamos tenido
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tamarias 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 préximo sibado
se cumplen los cuarenta afios de la primera vez que el hombre
escald el Everest, que al fin y al cabo era y sigue siendo solamente
una mentana.

Todos esperamos que el Proyecto Genoma Humano sea tomado
muy en serio, para no complicarlo negativamente, fenémeno 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. Espafia.

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

José Angel Sinchez Asiain 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 uste 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 razén, a los
responsables politicos se nos acusa de actuar con cortedad de
miras, de preocuparnos Unicamente por el dia a dia, buscando la
rentabilidad electoral en nuestras decisiones y acciones.

Muchas veces tienen razén quienes nos hacen estas criticas. 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 presion hace que en ocasiones bajemos
la cabeza para dedicarnos al pase corto en vez de levantaria y
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pensar en el medio y largo plazo. Y, a veces, lo inmediato, aunque
necesario, no siempre es lo mds importante,

Hago esta pequefia reflexién inicial para que comprendan cual
puede ser el estado de dnimo 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 Fundacién BBV y con los profesores Grisolia 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 investigacién genética en sus aspectos cientifico, ético y juridico.

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 Sanchez Asiain me planted la posibilidad de
que la Diputacién Foral de Bizkaia colaborara en la Reunién 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 ocasion se conjugaban el deseo
personal con la responsabilidad politica de avanzar en un campo
esencial para el futuro de nuestra sociedad.

En Valencia, en 1990, se analizaron, también bajo el liderazgo de
la Fundacién BBV, los aspectos éticos del Proyecto Genoma Hu-
mano. Dentro de breves momentos se iniciardn las reflexiones
sobre las implicaciones juridicas de la investigacion genética.

Como bien decia el dia de la presentacién de esta reunién a los
medios informativos el Presidente del Tribunal Superior de Justi-
cia del Pais Vasco, en este campo el derecho va por detrds de la
realidad. No podia ser, quizds al menos por ahora, de otra ma-
nera. Este es un buen momento para iniciar un cambio de ten-
dencia y analizar las implicaciones juridicas del Proyecto Genoma
Humano en la medida en que afecta a los derechos fundamentales
del ser humano y a buena parte de sus derechos politicos y
civiles.

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

Estoy seguro que de esta Reunién 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 intervencion agradeciendo a la Fundacion
BBV y particularmente a su Presidente, José Angel Sinchez Asiain
su esfuerzo por hacer realidad la méxima de que «nada de lo que
es humano nos debe ser ajeno». Agradecimiento que hago exten-
sivo a la Universidad de Deusto por su colaboracion, haciendo
una vez mas gala de su preocupacién por el devenir futuro en
sus diferentes facetas.

Y a todos ustedes, ponentes y asistentes, les deseo unos fructi-
feros debates ya que somos muchos los que estaremos pendien-
tes de la Declaracion de Bilbao que complemente la emitida hace
tres afios en Valencia.
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Santiago Grisolia

Presidente del Comité de coordinacién cientifica de la
UNESCO para el Proyecto Genoma Humano, Profesor
distinguido de la Universidad de Kansas, Estados Unidos de
Ameérica y de la Fundacién Valenciana de Investigaciones
Biomédicas.

Me uno a las palabras que se han pronunciado aqui esta mafiana
de agradecimiento a la Fundacién BBV y también, como es légico,
a la Diputacién Foral de Bizkaia y a toda la audiencia por su
contribucién a este Encuentro que consideramos de gran impor-
tancia.

Es un hecho real que el desarrollo de la medicina y su trans-
formacién de una pseudociencia a una disciplina con bases ex-
perimentales y de observacion directa ha cambiado muy répi-
damente. Cierto que las primeras descripciones de Vesalio, que
fue médico de Felipe I, y su famoso libro De Humani Corporis
Fabrica, inicia la anatomia verdadera. No obstante y hasta los
grandes descubrimientos del siglo XIX, con figuras tan extraor-
dinarias como Virchow (Patologia), Pasteur (Microbiologia),
Bernard (Medicina Experimental), la Medicina era fundamental-
mente descriptiva. Los grandes avances de finales del XiX y
mitad del siglo que ahora acaba, especialmente el descubri-
miento de antibidticos y métodos diagnésticos sofisticados em-
piezan a hacer posible no sélo «remiendosy, sino verdadera-
mente el curar, por ejemplo, la mayor parte de las
enfermedades infecciosas.
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Mientras tanto, y practicamente ignorado, hace aproximadamente
siglo y medio empezo Mendel su labor, estudiando cruces de
guisantes. Pasaron muchos afios hasta que a principios de siglo se
reconocié por otros investigadores la importancia de los descu-
brimientos de Mendel entre los que es importante citar, sobre
todo para mi, pues fue estudiante de mi Universidad, a un joven
estudiante, William Sutton que aina las ideas y técnicas de la
Genética y la Citologia, y asi erea la Citogenética. Afios 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 practicamente desconocida a primeros de
siglo. Wikler la utilizé por primera vez hace aproximadamente
setenta afios, poco después de la introduccion en la ciencia del
término «gen». Genoma se referfa inicialmente al conjunto de
genes de un organismo, pero hoy se sabe que el ADN posee
areas, en realidad la mayor parte, que no son genes perc que sin
duda son de gran interés. Tanto es asi que el conjunto de todos
estos componentes, que son diferentes, ha permitido a ciertos
investigadores utilizar el término, ciertamente confuso, de Cédigo
Gendémico.

El Doctor Cook-Deegan, desde el inicio del llamado Proyecto
Genoma Humano, ha trabajado con la mayor parte de sus «ac-
tores». El expondra con detalles los aspectos histéricos de lo que
yo considero la anatomia del Proyecto, es decir, llegar a identifi-
car todos los genes, unos cien mil, y la totalidad de la secuencia
del ADN. La sugerencia de esta inmensa tarea se debe a una
publicacién pionera, en el afio 1986, del Profesor Dulbecco, pro-
poniendo que la cartografia del genoma seria crucial para llegar
a conocer la patologia y posible terapia del cancer.

En 1988 se celebro en Valencia la primera Reunién Internacional,
dirigida a la cooperacién en el Proyecto Genoma Humano; algu-
nos de Uds. participaron en ella. Y por su interés, practicamente
desde la creacién de la Fundacion BBV, como ha dicho nuestro
Presidente, ésta ha sido pionera en estimular la cooperacién in-
ternacional en el Proyecto. La razén de este interés es porque
lo consideramos un compromiso social y porque, aunque en Es-
pafia hay excelentes jovenes bioquimicos y especialistas en gené-
tica, no hay un plan nacional para el Proyecto Genoma Humano.

La Fundacién BBV tiene una orientacién y deseo de promover
debates, como ha dicho nuestro Presidente, Don José Angel San-
chez Asiain, en grandes temas, y ciertamente hay pocos que pue-
dan igualar en su amplitud e interés al Proyecto Genoma Huma-
no. Por ello se pensd que seria importante iniciar este diilogo,
un didlogo que durard mucho tiempo, pero que no puede esperar
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siquiera a que el Proyecto alcance su objetivo de lo que yo
considero fase primera, puesto que el conocimiento detallado del
genoma practicamente no termina nunca, es decir, la cartografia
de los genes y la secuenciacion total del genoma humano. Esta
detallada cartografia servird para una continuacién de estudios
dirigidos al conocimiento e interacciéon de genes, de sus contro-
les, aspectos comparativos con otros genomas, y, finalmente, aun-
que mucho mds a largo plazo, todos aquéllos referidos al deter-
minismo.

Por ello, el Presidente de la Fundacién BBV, como he indicado,
decidié hacer reuniones monogrificas sobre estos diferentes as-
pectos del Proyecto Genoma Humano y me encargd que contri-
buyese a la organizacién de estas reuniones. Quiero agradecer su
confianza en mi y su continuo y generoso apoyo, especialmente
ya que yo soy un bioquimico y no un experto en genética. La
primera reunion, en 1990, como ha indicado, fue sobre ética, y
la de este afio sobre aspectos legales, puesto que, aunque estan
intimamente ligados, hay aspectos legales que pueden no ser éti-
cos, y aspectos éticos que no son necesariamente legales.

Es una suerte que esta reunion monogrifica sobre aspectos lega-
les se haga este afio, pues asi coincide con los cuarenta afios de
la famosa propuesta de Watson y Crick de la doble hélice, con-
siderada por muchos como el mds importante descubrimiento del

siglo.

Aunque la parte inicial del desarrollo del Proyecto es ya historica
—y como he dicho la cubrird el Doctor Cook-Deegan—, es impor-
tante dialogar brevemente sobre lo que se puede y se debe hacer
en esta primera etapa del Proyecto. Asi, quiero resaltar que cuan-
do se hizo la reunién de 1990 todavia habia muchos que creian
que el Proyecto era una entelequia, y hoy sabemos que es reali-
dad, de la misma forma que la cartografia de Vesalio fue el inicio
cientifico 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 dltimos afios? ;Qué se puede hacer
en el futuro inmediato? Como ejemplos de avances les recordaré
que el mapa de dos cromosomas humanos es conocido practica-
mente en su totalidad. También que la técnica de la polimerasa
de reaccién en cadena ha pasado de ser una técnica especializada
a posiblemente la mds comun en una gran mayoria de laborato-
rios, incluso clinicos. Me decia, viniendo hacia aqui, el Profesor
Gajdusek cémo ya se emplea extensivamente en Cuba, pais que
él ha visitado recientemente.
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Recordaremos que una de cada ocho o nueve mujeres padecen
actualmente y padeceran ciancer de mama. La Doctora Mary Clai-
re King, que nos hablé en la reunién de 1990 de la utilizacién del
ADN mitocondrial para la identificacién de los hijos de las madres
de la Plaza de Mayo, anunciaba por aquellos dias la primera evi-
dencia de un gen para el cincer de mama. Aunque al principio
sus estudios fueron recibidos con escepticismo, se ha confirmado
y se esta muy cerca de localizar el gen en el cromosoma-17, lo
cual permitird diagnosticar con certeza la ocurrencia en el 5%
del cincer de mama. Recientemente se ha encontrado que el
nimero de repeticiones de un triplete es mucho mas numeroso
en ciertas enfermedades, tales como el Sindrome del Cromosoma
X fragil, en la atrofia mioténica y la atrofia vulvar y espinal, y que
aumenta con sucesivas generaciones. Ademds, y mas recientemen-
te, que en enfermedades mucho mas corrientes, como el cancer
de colon, también hay un nimero 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 localizacion
hace diez afios, hace poco se ha localizado exactamente en el
segmento 16.3 del brazo corto del cromosoma-4. Curiosamente
se ha sugerido que la edad a la que aparece estd relacionada
también al aumento del nimero de secuencias repetidas. Insisto
en este importante descubrimiento porque es ejemplo de la in-
vestigacion en cooperacion, y, asi, el trabajo que aparece en la
Revista «Cell», del pasado mes de marzo, estd firmado por el
Huntington Collaborative Research Group.

Como he comentado recientemente, los europeos, especialmente
los franceses, estan avanzando extraordinariamente; han sido res-
ponsables de la creacion de la Asociacion Europea de Terapia
Génica. Una Asociaciéon que debe su origen al impulso de la
brillante e incansable Doctora Odile Cohen-Haguenauer y la ge-
nerosidad del distinguido profesor Michel Boiron. Asi, aspecto
sobresaliente de esta aplicaciéon médica que se origina con el
Proyecto Genoma Humano fue objeto de discusion en la primera
reunién del European Working Group on Gene Therapy en el Cha-
teau de Maffliers en octubre del 92. En esta reunién se dio gran
énfasis, y también mds recientemente por otros centros de inves-
tigacion, en la utilizacion de células madre, y se ha propuesto la
creacién de bancos de cordén umbilical, puesto que son ricos en
células madre, lo que tiene muchas ventajas para su uso clinico.

En una reunién en Paris en la sede de la UNESCO, a finales de
1992, ya se comentaron los excelentes avances del Grupo del
Genethon. Con intervencién de los Doctores David Cohen y
Weissenbach. En el Simposium organizado por el Doctor Bernar-
di en Paris, en UNESCO, en abril de este afio, y como dice
«Nature», en su nimero del 29 de abril, una de las mas excitantes
partes del Simposium fue la presentacién por Cohen y Weissen-
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bach de sus resultados sobre sus progresos recientes en el mapa
fisico y genético de la totalidad del Genoma Humano. El Doctor
Cohen 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 Utiles como espero comentard el Dr. Schlessin-
ger. No hay que hacer gran caso, pues, como dijo Watsen, de lo
que algunos autores de menos categoria han criticado. En este
sentido el Dr. Venter nos ilustrara muy pronto sus extraordina-
rios avances en las secuencias del cDNA, es decir del ADN com-
plementario. Estas técnicas llegardn a la consecucién de la primera
parte del Proyecto en términos mucho més ripidos de lo que se
creia, sobre todo si la tecnologia de nuevos chips, es decir la
secuenciacién por hibridacion, se resuelve rapidamente, como asi
espero, aumentara potencialmente esta técnica la secuenciacién
del ADN por un factor de aproximadamente cien o mas; posi-
blemente el Dr. Southern nos comente sobre esto.

A continuacion indicaré someramente algo de las bases cientificas
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 ADN que tiene una longitud muy grande, pues,
como hemos dicho, estd compuesta de unos 3.000 millones de
componentes quimicos. Estos componentes quimicos 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 llamédndolos bases, estin unidos a un azlcar, la deoxirri-
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 habrd una timina y al
contrario. También sucede lo mismo con la guanina y la citosina.
Estas cadenas contienen toda la informacién genética. Un gen es
un trozo de cadena de ADN.

Los genes se expresan, es decir, se manifiestan generalmente en
la produccién de las proteinas de que estamos constituidos. Una
gran parte (ca. 90 %) de las cadenas del ADN no contienen genes
y sabemos poco de su funcién. No obstante, sus variaciones per-
miten la identificacién inequivoca de personas, puesto que aunque
muy parecidos (ca. 99 %) todos somos distintos.

Cuando hay alguna alteracién en un gen, algunas veces muy pe-
queiia, puede no suceder nada o dependiendo del drea conducir
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a enfermedades. Asi se conocen unas 4.000 enfermedades que
afectan a un solo gen, algunas muy serias como es la enfermedad
de Huntington, la fibrosis quistica o la retinosis pigmentaria. Pero,
ademds, 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 estimulos, incluidos los far-
macos, varie 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 mds inmediatas del conocimiento del genoma en diagnos-
ticos y terapéuticas. Estas tltimas se pueden subdividir en directas
(terapia genética propiamente dicha) y en indirectas (farmacolo-
gia). Debe quedar claro que los nuevos diagnésticos predictivos,
incluyendo el consejo genético, también tienen un componente
terapéutico indirecto, por ejemplo, la recomendacién de no ex-
poner personas susceptibles a ciertos medios ambientales noci-
vos.

Naturalmente, el conocimiento de los genes, sus secuencias y
especialmente las proteinas producto de su expresion, permitird
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 estomago, que han acabado pricticamente
con la ulcera de este organo. Es de esperar que muchos mas
farmacos de este tipo se encontrardn en un futuro muy préximo
no sélo por bloqueo, sino también por estimulacién de recepto-
res, sobre todo a nivel del sistema nervioso central.

Por necesidades de tiempo y por su novedad, el resto de este
resumen estd dedicado a la terapia génica que ahora empieza.
Como es bien sabido, en general se estd de acuerdo en que la
terapia génica de células somdticas no presenta problemas éticos,
no hay gran diferencia por ejemplo con cualquier intervencién de
reemplazo quirtrgico. Pero hay gran reserva en la aplicacién de
esta terapia a las células germinales.

No obstante, bien via consejo genético o bien via terapia, es
importante disminuir el nimero cada vez més creciente, debido
paradéjicamente a los avances médicos y al elevado nivel de vida,
de personas con enfermedades genéticas monogénicas que ya
numeran mas del 2 % de la poblacién en paises como Espafia. Esta
afirmacién tiene sélidas bases tanto éticas como econémicas.
Ademds, existe clara evidencia de que cuando aumenta el numero
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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 mioténica, como ya hemos indicado.

Histéricamente, de acuerdo con Friedman, un pionero en este
campo, como ya indicé en la reunién sobre Cooperacion Inter-
nacional sobre el Genoma Humano dedicada a la ética, en Valen-
cia en 1990, en dos décadas aproximadamente los conceptos y
tecnologia de la ingenieria genética aplicados a la terapia, han
pasado desde précticamente ciencia-ficciéon a su inicio de utiliza-
cion clinica.

Sin duda alguna los estudios en el laboratorio de Dulbecco y su
extension por Berg fueron cruciales demostrando en la produc-
cion de una «quimera», es decir, la fusion del virus SV-40 que
convierte en cancerosas las células de algunos animales inyectan-
do su ADN, en un bacteriofago, es decir, unir los ADN de dos
especies distintas. Cierto es que el éxito de estos experimentos
y siguientes se basaron en el conocimiento reciente de los enzi-
mas de restriccion que permiten cortar el ADN en trozos con
gran especifidad. Después de estos experimentos las técnicas de
manipulacién de genes se han hecho comunes.

Es de recordar que el éxito en el laboratorio provocé su aplica-
cion prematura por un investigador, Cline, que intenté modificar
células de enfermos de talasemia, una enfermedad muy seria de-
bida a una globina deficiente, y como no podia hacerlo en los
EE.UU. utilizé enfermos de Israel y de ltalia. Fue un fracaso tera-
péutico pero sirvio, 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 introduccién en la clinica.

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 NIH, aprobé un protocolo para
una sefiora con cancer 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 Interleukina-2 son capaces de atacar tumores en cualquier
parte del organismo. El 14 de enero de este afio, la Doctora
Healy convocé una reunion para decidir las reglas en casos como
éste, llamados de compasién. A pesar de su interés altamente
altruista, ello ha provocado una reaccién critica muy fuerte del
Comité Asesor sobre recombinacién de ADN, 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 sélo en los
Estados Unidos, sino también en Europa, donde, como hemos
dicho, acaba de crearse una asociacién para la terapia génica.
Tanto en los EE.UU. como en Europa se estin desarrollando
ingeniosas nuevas vias.

En forma esquemdtica, la terapia génica consiste en la compensa-
cion de un gen anormal por uno normal que se encargue de las
funciones del gen defectuoso. Ello es generalmente la sintesis de
una proteina.

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 criticas de su ADN, espe-
cialmente las secuencias reguladoras que permiten su ex-
presion.

¢) 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 aqui mi intervencién para permitir mantenernos den-
tro del horario. Al final de la obra que se publicard con todas las
ponencias incluiré un breve glosario de términos cientificos que
se utilizardn en las siguientes conferencias y ponencias ademas de
los que ya he empleado en la mia propia. Ahora doy paso a mi
amigo de muchos afios, el Profesor Villar Palasi, para que tome
la palabra,
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José Luis Villar Palasi

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

La conjuncién de dos poderosas voluntades, la de un cientifico
destacado, el Profesor Grisolia, y la de una Fundacién que ha
surgido con una clara vocacion de servir a la Sociedad, la Funda-
ciéon BBV, ha generado este debate sobre el Derecho ante el
Proyecto Genoma Humano, seguidor del habido en Valencia, en
1990, que versé sobre los aspectos éticos del tema. La fertilidad
de este encuentro es lo que justifica este acercamiento, en este
momento y aqui entre los juristas y el Proyecto Genoma Huma-
no, encuentro que confiadamente espero sea tan fructifero, al
menos, como el anterior de hace tres afios.

Esta afortunada ocasion me proporciona el reencuentro con el
Profesor Grisolia a quien conozco personalmente hace mas de
medio siglo, cuando en la vecindad en nuestra Valencia natal pa-
samos por los azarosos afios treinta.

El descubrimiento del genoma, la secuenciacién de sus compo-
nentes, el saber, en fin, qué sea y cémo se comporta, presuponen
respuestas a investigaciones bdsicas. Bueno serd apuntar, ya desde
el comienzo, que en este campo la investigacion espafiola ha sa-
bido alcanzar una masa critica de desarrollo, gracias a cientificos
como el Doctor Grisolia que son como un islote emergente del
que podemos legitimamente sentirnos orgullosos. La ciencia ba-
sica no ha sido precisamente una especial aficion espafiola. Con
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la particularidad de que se trata de algo que ha calado tanto que
raro es el dia en que los medios de informacién no nos den
noticia sobre nuevas aplicaciones terapéuticas o de descubrimien-
tos sobre el genoma. Reconozcimoslo abiertamente: no sélo en
el nivel de la ciencia, sino popularmente el genoma estd 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 periddica se ocu-
paba de la preocupacién sobre el IEB o sobre el porvenir del
Centro de Biologia Molecular del CSIC, o scbre el Proyecto de
Archivo de Diversidad del Genoma Humano (HGDP).

La ciencia basica se intriga sobre el mero saber, sobre el cono-
cimiento puro, sin ganga, y ése es, cabalmente, su mayor elogio.
El cientifico puro no se preocupa de las implicaciones que mas
adelante todo conocimiento puede comportar, le basta y queda
satisfecho con el simple conocer. Inevitablemente surge, sin em-
bargo, casi pari passu al conocer las imbricaciones de este saber
en la vida cotidiana. Quizds 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 basica con sus apli-
caciones. Sobre todo si se para mientes en el cimulo de solucio-
nes que ya, sin conocer todavia la totalidad de la secuenciacion
del genoma, estd brindando el conocimiento de parte de estas
secuencias. La curacion y aun prevencién tras deteccién precoz,
de enfermedades hereditarias y degenerativas carentes de cura-
cién 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 érganos 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 cientificas, médicas, biolégicas en general, que van a
trastocar nuestra ciencia y nuestra convivencia en todos los ér-
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 simultineamente le brinda soluciones an-
tes impensables, con lo que todo no es problema, sino también
solucién problemitica. Pensemos, por ejemplo, en la prueba de
paternidad o en las pruebas basadas en anilisis de genomas de
restos en asuntos criminales. La probabilidad de una plenitud de
probanza ha alcanzado porcentajes que los matematicos 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 violentissima
por usar la terminologia canénica. Mucho més cierta que la prue-
ba de testigos, a la que cabe ligar el viejo refrian ruso: «Nada mas
incierto que la verdad contada por un testigo presencial.»

Preguntas de Derecho civil que atafien a la capacidad o a la
responsabilidad, de Derecho mercantil, acerca de la asegurabilidad
de riesgos cognoscibles de antemano, del Derecho de patentes,
del trifico 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 aqui el conoci-
miento previo del genoma va a generar conflictos de entidad
peculiar, ficilmente profetizables. De decirnos, de un lado, cudles
son nuestros defectos o riesgos en el genoma, podremos caer en
una sociedad de hipocondriacos.

Y por dltimo, pero no finalmente, la cuestiéon trascendental de
qué es lo normal y lo anormal. Y cuédl es la linea divisoria. La
mayor parte de los grandes hombres lo fueron porque devolvie-
ron con creces el riesgo de una deficiencia fisica. Y el caso de
los guijarros en la boca de Deméstenes, no es el tnico. Quizds
la grandeza del hombre esté en la superacién de sus defectos, o
en su compensacion en otro terreno. Probablemente mas gran-
deza hay ahi que en usar debidamente los dones que la naturaleza
nos otorgd generosamente. Administrar bien lo escaso o lo de-
fectuoso, sacar provecho de lo aparentemente perjudicial encierra
mayor hondura y grandeza que en la propia administracién de los
talentos. Porque ademas los limites entre la enfermedad, el de-
fecto, o la predisposicion no son ni mucho menos tajantes.

La identificacion del conocimiento y la secuenciacion de tripletes
ya es total en el cromosoma |2. Pero es en otros cromosomas
donde se han localizado una serie de enfermedades degenerativas
(4: Corea de Huntington, 5: la poliposis colénica familiar, 7: la
fibrosis quistica —por cierto, con medios considerados hoy como
artesanales y primitivos—, ||: la aviridia, |3: retinoblastoma, |4:
Alzheimer precoz, |6: sindrome de Marfan, |7: Neurofibromato-
sis de von Rewliinghausen y posiblemente el cincer de mama a
través del llamado Locus BRCAI; el cromosoma X (XLA) la
agammaglobulinemia. El Profesor nos ha contado como enferme-
dades, de cuya causa sélo 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 fragil. El panorama, como vemos, es amplisimo.

Un defecto genético puede o no provocar la enfermedad especi-
fica a que esté asociado. Y ahi es donde es mas problematica la
relacion causa-efecto y donde la bioquimica 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 manipulacién —que va desde la agricultura, la
ecologia, la misma antropologia de la evolucién humana (la bus-
queda de Eva, ya que la indagacién genética segura es en la linea
femenina), la ganaderia y su productividad hasta la terapéutica
humana- lo que proporciona al jurista un nuevo reto, por mejor
decir, la necesidad de replantéarse una vez mas el mismo basa-
mento de sus técnicas y categorias con las que tradicionalmente
ha estado operando. Porque la alteracién artificial de los genes
puede comportar peligros insospechados para los descendientes
y para el entorno. Por ello es necesario el deslinde entre curacion
o mejora genética, la prevencion 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 afios de nuestra historia comun, han ido brin-
dando a incesantes cambios de perspectiva y a nuevos fenéme-
nos que la vida en comin y las diversas concepciones del
mundo han ido produciendo, a modo de un incesante y per-
manente desafio, Hasta ahora, el Derecho, nuestro Derecho
occidental, ha ido mostrando su enorme flexibilidad y capaci-
dad de adaptacién. No olvidemos que desde Ulpiano para acj,
quizds lo que menos haya cambiado es la conciencia del hom-
bre, mientras su entorno, su vision del mundo y la misma
axiologia en que necesariamente se mueve la vida humana ha
sufrido cambios y trastornos enormes. Para el jurista nada
puede serle ajeno, por intrincados que sean los vericuetos del
conocimiento cientifico.

Con razén se ha dicho que un jurista que sélo sepa Derecho, ni
Derecho sabe. Porque el Derecho es el fruto del choque de
hechos ante la normacién de conductas, y de ahi la mutabilidad
acelerada de su contenido en nuestros dias.

Choques frontales significaron en su tiempo la penetracién de
ideas religiosas en el Derecho, mds o menos camufladamente, el
surgimiento de las naciones y los Estados, el Renacimiento, la
llustracién, el capitalismo, la industrializacién, el comercio inter-
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nacional, la explosion demogrifica, la idea democritica, el surgi-
miento de los Derechos del hombre, la misma preocupacién por
la ecologia. Todos estos fenémenos han supuesto un fuerte em-
bate al viejo edificio de categorias y técnicas juridicas, que sélo
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 aqui y ahora pretende suscitar la
duda y ofrecer alguna respuesta a la fortisima sacudida que el
conocimiento del genoma va a suponer —estd ya suponiendo en
algunos campos— a nuestro venerable sistema juridico. Este hasta
ahora ha resistido recreindose incesantemente, adaptandose co-
mo la piel al cuerpo. Baste con los simples ejemplos de las nuevas
técnicas del trifico mercantil, maritimo, bancario, comunitario o
del Derecho internacional. La autonomia de la voluntad, la liber-
tad, la imputabilidad, la responsabilidad, las técnicas probatorias,
siguen siendo los pivotes en que, matizindolas en cada tiempo,
cierto es, siguen rigiendo nuestro Derecho, nuestra dogmitica y
practica actual.

Pues bien, el conocimiento y ain mas la posible manipulacién
del genoma estin ya suponiendo un fértil embate a todo este
ius receptum. Cierto que las categorias juridicas son elasticas,
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 podriamos decir, si el
Profesor Grisolia nos tolera usar un lenguaje mas convencional
y tradicional entre nosotros, comporta una predecible conduc-
ta: que la locura, el alcoholismo, la adiccién a las drogas, las
perversiones sexuales, la agresividad o las tendencias violentas,
la hiperactividad y los factores criminégenos estidn ahi, en el
genoma humano.

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

Idénticas preguntas son remontables a los tiempos de Beccaria o
Lombrose, por no mentar aqui la angustiosa polémica teologica
de la predestinacion y la condicion humana, que fueron en el
fondo precursores del planteamiento, y quizas de la solucién, de
una eterna pregunta.

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

45



46  El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano

intermedio, que a su vez alargé hasta limites entonces insospe-
chables la idea de la responsabilidad trasladada.

.Soy optimista en cuanto jurista, en que nuestro estamento cien-
tifico sepa responder adecuadamente a este desafio que la ciencia
nos echa. Que va mds, mucho mas de lo que la tradicional dog-
mitica abordé y resolvié —en mi opinién— con singular acierto.
Es que ahora esta llegando la Ciencia basica a umbrales descono-
cidos, de prediccion posible y de manipulacion 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,
habrd que replantearse e intentar ofrecer soluciones —a escala
humana— que vuelvan a colocar al Derecho en nuevos cimientos,
que convencionalmente al menos concilien 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 El Mundo Feliz de Aldous Huxley, que reposa en
su predictiva ficcion en el no-Derecho de los demds. Entiendo
que este tema liminar en todo nuestro debate actual del que
todos los demds problemas serdn meramente ancilares por im-
portantes que sean, que lo son.

El mismo problema eterno de la responsabilidad humana esta en tela
de juicio. Pero consolémonos los juristas al constatar, antes de cual-
quier otra consideracion, que la responsabilidad del hombre ha re-
cibido y sigue recibiendo respuestas radicalmente diversas, segun
provenga la contestacién de un tedlogo (;Es que hay un tedlogo
estindar! ;No serd miés cierto que hay tantas teologias como reli-
giones, sectas y aun como tedlogos singulares?); un filésofo (del que
vale cuestionarse lo mismo); de un psicélogo, de un médico (y
dentro de la medicina, de un psiquiatra, un endocrino, o un investi-
gador del cerebro, un dietélogo y sic in infinitum); de un pedagogo
(segin las innumerables escuelas y métodos de anilisis); de un cri-
mindlogo o de un politico. No me extiendo mas en las disparidades
abismales de la respuesta a la culpa, el crimen y el castigo. Referido
a algo innato a la educacién recibida o negada. Al entorno social, a
la familia, el ambiente, la época el guetto habitacional, las presiones
sociales, los medios de comunicacién social, la permisividad y asi
usque ad nauseam. Muestra sélo la relatividad de todo lo humano y
su poderosa capacidad de explicaciones y/o fabulaciones.

De la flecha del tiempo se suele decir que no es reversible (y los
tedlogos acostumbran a decirnos que lo pasado es un limite, si
puede llamarse asi), a la infinita potencia divina. Quienes asi pien-
san no conocen a los historiadores que hacen y rehacen la flecha
del tiempo desde hace siglos.

Volviendo al tema matriz, nada mas y nada menos que el cédigo
mapa o la tarjeta genética, cuyo conocimiento podra poner en la
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pista de nuestros mds reconditos secretos, hasta sobre nuestro
reloj de la vida, como se le ha llamado gréficamente.

Frente a ello, la admisibilidad del contrato de seguro, ante el
conocimiento de este cédigo, con lo que el azar desaparecia 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, atn por definir. Y dos temas sumamente de-
licados: los limites de la manipulacion genética y la patentabilidad
de los descubrimientos genéticos '. Y muchas otras perspectivas:
asi la prueba de paternidad a través del genoma? o la prueba de
delitos por esos medios (vid. STS de 20 de octubre 1992).

Pensemos ahora en los enormes desembolsos que la investigacion
bésica implica. Ciertamente que las técnicas puramente ingenieri-
les, robdticas o informdticas, instrumentales para la ciencia bésica
son algo distinto y perfectamente patentable. El problema ético y
juridico se centra respecto a la patentabilidad del genoma humano
o de sus fragmentos. Igual acaece no con lo identificable a la
ciencia bdsica —la identificacion del stick of fragment del activo
genoma humano—, sino del producto o del camino: la hormona
del crecimiento es tan patentable como los fairmacos 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 son— los desafios que se le arrojan.

I Cfr. la revista «la Ley» del 22 de septiembre 1992, donde se dice: «.. se
abrirdn las puertas para patentar el material genético e, incluso, otras formas
superiores de vida como recientemente ha ocurrido con la patente del on-
co-ratén o “ratén de Harvard". Esta patente, admitida finalmente por la Ofi-
cina Europea de Patentes, no tiene efectos en Espafia al haberse solicitade
con anterioridad a la fecha de nuestra adhesién al Convenio de la Patente
European. En Estados Unidos, la Patent and Trademark Office ha denegade
finalmente la patentabilidad de secuencias del genoma humano. Y hasa el
propio Presidente Clinton se ha pronunciade abiertamente contra fa 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 patenté
una técnica de recombinacién genética, lo cual marcé el comienzo de la
moderna industria biotecnolégica. A fines de 1984 Bayer, bajo licencia de
Genetech, cedié los derechos exclusivos para desarrollo del factor VI obte-
nido por ingenierfa genética. En 1989 Bayer y su filial Miles comenzaron el
proceso de fabricacion del factor VIl recombinante, para el tratamiento de
la hemofilia A, basindose en células de rifién de himster, previa modificacién
genética.

2 Cfr. Jaime de Castro Garcia: El principio de investigacién de la paternidad y
su aplicacion jurisprudencial, en «Estudios de Jurisprudencian, Rev. Colex, afio
Il, n.* 4, enero/febrero 1993, con cita de las Ss. dictadas hasta esa fecha, entre
otros muchos.
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La denegacion de la patentabilidad —conclusién prima facie defen-
dible- expulsa los incentivos de inversion. Los dos polos del di-
lema suscitan toda una problemitica dificil de conciliar.

Una cosa es el Derecho como sistema y otra la reaccién 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 (nico. O habilitando el viejo sistema del referé
legislatif general para todos los jueces —o especial para los tribu-
nales superiores— O recurriendo a jurisdicciones superiores o a
instancias superiores (el viejo Arrét de Reglement) o recurriendo
a principios fundamentales, principios del orden juridico a la ana-
logia. De todas suertes algo es augurable: las soluciones dificil-
mente podran ser nacionales y deberdn estar pegadas a la inter-
nacionalizacién de las mismas. El mundo se va quedando cada vez
més pequefio. Por ello y por tantas razones obvias mds, es bien-
venida y singularmente apreciable la colaboracién de juristas in-
ternacionales en este debate.

Hasta aqui unas iniciales palabras de presentacién. Pero Rafael
Mendizdbal, ante quien no tengo negativas, me indico que debia
ser algo més extenso. Perdén, pues, por lo que sigue, que es sélo
el cumplimiento de algo indicado, pero que recoge pensamientos
extrajuridicos sobre el genoma. Ya que las consideraciones es-
trictamente juridicas serdn 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 quizas 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 dificil comprension.
La historia de la ciencia revela que el sentido mds 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 solo el resultado de una dificil tarea intelectual de comprension
y el mismo término de comprension alude a concentracion arti-
ficial del conocimiento.

Si investigamos qué teorias han sido preferidas por su simplicidad
veremos que la razén de su aceptaciéon no han sido econémicas
ni estéticas, sino dindmicas: una teoria se prefiere a otra porque
es mds apta para expandirse a terrenos desconocidos: correspon-
dencia de teoria y datos comprobados, relacion logica entre esa
teoria y el resto del conocimiento. Y finalmente su potencia heu-
ristica, es decir la fertilidad de esa teoria precisa, frente a los
frutos podridos de las demas.
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De paso hay que constatar que cualquier fundamentalismo cien-
tifico, religioso, estético, juridico 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, extrafio que el concepto de ley sirva anfibologi-
camente a la Ciencia y al Derecho.

Cada época es definible por su ciencia, o por su derecho, como
lo es por su politica ideal o su misica, 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 observacién, la falsea en cierto modo, falsifica el
rio de la vida. De ahi el realismo excéptico del hombre actual,
que partiendo del conocimiento de lo poco que se conoce con
una cierta seguridad, amplia enormemente su panorama cientifico.
No hay ninguna teoria definitiva ni ningin 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 aqui y ahora
se vincula a algo mucho mds amplio.

Precisamente en este pasado mes se ha rendido merecido homenaje
a René Thom, que se ha basado en su concepcién holistica del
conocimiento. Cabalmente a ese nivel quisiera aqui reconducir mi
linea de pensamiento. Porque entiendo que toda estructura —llamese
fisica, informdtica, matemitica, bioquimica, lingtiistica o juridica— tiene
en cuanto tal estructura algo comun, en la propia medida en que la
estructura sea sistemdtica, viva. La adjetivacion de artificial o creada
referida a una estructura sistémica es, a su vez, artificial, deletérea
y esterilizante, Y pienso que hay una intercomunicacién posible de
los resultados y métodos de acercamiento a toda estructura sisté-
mica. De aqui, pues, lo que sigue, donde se hacen algunas conside-
raciones sobre presuntas coincidencias. Unas matemdticas y sor-
prendentes. Otras de incentivacion a la investigacion sobre tipo de
estructura. Que pienso para mi tienen algo en comuin, que nos coliga
a cientificos bioquimicos 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 conjuncién de todas ellas lo que
quizds nos permita una visién total y mas fructifera en cada campo.
Tal es la razon de que en esta reunion de bioquimicos con juristas,
como antes lo fue respecto de la ética, no se debe agotar los injertos
reciprocos y los embates y retos que el genoma brinda a las demids
ciencias. Lo cierto es que hay muchas suertes de integrismo —incluso
el cientifico— que no son sino herederos directos del platonismo,
como André Glucksmann ha puesto de relieve 3.

3 Cfr. El undécimo mandamiento. ¢Es posible ser moral? Traduc. espafiola en
Peninsula. Barcelona, 1993.
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Toda ciencia degenera si se la somete a prolongados aislamientos
y cobra en cambio nuevos brios y se torna mas fecunda cuando
se le acerca a otros sistemas. La matemdtica, en concreto la
estadistica, y las correlaciones han abierto horizontes nuevos a la
medicina y, en concreto, a la bioquimica. Pero probablemente la
nueva matemitica, de los autdmatas complejos, sirva mejor para
explicar el como del proceso de la vida celular, aunque sea una
norma reciente y casi recién imaginada.

Ya los matemadticos griegos desde Arehytas habian unido todo lo
que descansa sobre el nimero y sobre la magnitud. Musica y
nimero, medicina y magnitud vivieron interrelacionados cuando
con anterioridad se concilian como mundos aislados. Algo similar
estd exigiendo hoy la ciencia. Ni la fisica es concebible sin la
matemdtica, 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. Aln queda una palabra griega que puede traducirse doble-
mente como razonar y calcular %,

Hay que traer a colacién a este respecto las grandes aportaciones
que la matematica sobre todo ha brindado a la fisica y la medicina
misma, instalindose en su curriculum como una herramienta ex-
tremadamente eficaz. E igual pasa con el genoma y el Derecho.
No sélo suscita nuevos problemas —cosa que el Derecho ha asi-
milado en su largo decurso histérico— sino que puede brindarle
soluciones plausibles. Es, pues, una relacion biunivoca, de doble
via.

Permitaseme mencionar algo que considero sumamente intere-
sante que he leido recientemente en Ed. Regis: ;Quién ocupé el
despacho de Einstein? (Anagrama, 1992, pp. 147 y ss.):

Por lo que se refiere al proceso de autorreproduccién 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 alli- las necesita con el fin
de hacer una copia de si mismo. Supongamos también que los
mencionados ejes chocan con el érgano 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 Platén: Republica, VI, 25. Los superordenadores y la llamada biologia
computacional de Andrew McCammon estin justamente trabajando en la
Universidad de Houston en el Kerk Center for Computational Biclogyc 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 habia mds que una coleccién de piezas
flotantes. Pero la cuestién es: ;de dénde le viene su «plany» al robot?

Veamos. Como el robot tiene dérganos sensoriales, puede apren-
der la estructura de algin objeto —o incluso la suya propia— con
solo tocarlo, y entonces registrar lo esencial de esa estructura
en alguna especie de cédigo. Més tarde podria servirse de ese
mismo cddigo a modo de guia o proyecto para hacer otra version
del objeto de que se trate. Por lo que al cédigo se refiere, Von
Neumann aplicaba un recurso de Alan Turing, que habia descu-
bierto que cualquier conjunto de planes o instrucciones se podia
expresar por medio de una notacién binaria, o sea, por una
simple ristra de unos y ceros. Basindose en esto, Von Neumann
propuso que sus automatas emplearan un cédigo binario y mos-
tré 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 algin objeto estuviera escrita en
codigo en algun plano o proyecto, al automata le resultaria facil
duplicar el objeto descrito por el cédigo. El autémata leeria el
plano en la cinta binaria, seleccionaria los elementos necesarios
en el mar de piezas flotantes que le rodeaba y luego las ensam-
blaria segin las instrucciones del plano. El resultado deberia ser,
normalmente, una copia perfecta del objeto en cuestion.

Esto, naturalmente, no seria autorreproduccién, a menos que
imaginemos que el autéomata ha aprendido su propia estructura y
la ha fijado en clave en el plano; en principio no hay ningin
obstaculo que impida al robot hacer esto. La autorreproduccion,
por consiguiente, puede tener lugar de la manera siguiente, En
primer lugar, tenemos los datos conocidos: el autdmata mismo,
el mar de las piezas y el plano. Ademis, tenemos el mecanismo
que hara una copia del plano. Y, finalmente, tenemos un érgano
controlador que dirigird todas las operaciones y hara 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 rigidos, partes de
musculos, érganos al azar y asi sucesivamente; va juntando unas
cosas y separando otras. Dispone ejes, érganos y todo lo demis,
segun 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 asi lugar a una copia exacta del robot padre.
Hemos asistido a la autorreproduccién mecdnica.

Lo extrafio de todo esto era que, al concretar la forma de la
autorreproduccion, Von Neumann coincidia con el método mis-
mo de que se sirve la madre naturaleza para llevar a cabo esa
misma tarea. Von Neumann habia dilucidado el andlisis abstracto
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de la reproduccion de las maquinas en diciembre de 1949, cuatro
afios antes de que Francis Crick y James Watson explicaran el
funcionamiento de la molécula del ADN. Recordemos aqui a
nuestro Nobel Ochoa.

Resulta que las moléculas del ADN se reproducen exactamente
de la misma manera que Yon Neumann consideraba que tenia
que hacerlo cualquier méquina capaz de autorreproduccion.

Como explica Freeman Dyson en su autobiografia Disturbing the
Universe: «Ahora todos los nifios de la escuela superior aprenden
la identificacion biolégica de los cuatro ingredientes de Von Neu-
mann.» El autémata mismo que se encarga de la tarea de duplicar
la maquina, equivale a los ribosomas de las células, las particulas
que traducen la informacion genética a moleculas de proteinas. El
mecanismo copiador, la parte del robot que hace una copia de
su propio plano, equivale a los polimeros del ARN y ADN, las
sustancias que combinan nucleétidos (ejes rigidos) para formar
largas cadenas de dcidos nucleicos (la cinta inicial de tipo 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 ADN y el ARN que contienen el
cédigo genético,

Segun Dyson, «que sepamos, el disefio basico de cualquier mi-
croorganismo mayor que un virus es exactamente como Yon
Neumann dije que tenia que ser».

Von Neumann llegé incluso a explicar de qué manera puede tener
lugar la evolucién a medida que las mdquinas se reproducen.
Puede producirse un aumento de complejidad, dijo, cuando el
plano de un autémata pasa por algin tipo de cambio. Suponga-
mos, por ejemplo, que un autémata que en el mar de piezas topa
por casualidad con un eje rigido que flota junto a él. Si el eje toca
al autémata donde corresponde, el choque puede cambiar una
parte del plano. Y entonces, cuando llegue el momento de la
reproduccion, el autémata dard a luz una version modificada de
si mismo, en lugar de una copia exacta de si mismo. Se habri
producido una mutacién, y, de esta manera, autématas bastante
primitivos —equivalentes, por ejemplo, a la complejidad de una
ameba— pueden dar lugar, con el transcurso del tiempo, a otras
entidades de relativa complejidad, como puede ser el hombre.
Los autdmatas artificiales pueden desarrollarse de la misma ma-
nera que los autématas naturales, es decir, justo como se han
desarrollado los animales. La complejidad es el factor decisivo.
Por debajo de un cierto minimo de complejidad, los autématas
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degeneraran hasta convertirse en mecanismos mas sencillos, pero
por encima de ese nivel, afirma, «el fenémeno de sintesis, si se
dispone debidamente, puede llegar a ser explosivo». Se podria
producir una verdadera carrera de hombres de metal cuyo origen
estuviera en una coleccién de tuercas, tornillos y otras piezas que
vayan entrechocando por un mar primigenio de autématas. John
Von Neumann, el Charles Darwin de los robots.

El andlisis de Von Neumann de autématas tridimensionales «cine-
mdticos», o sea, moviles, no fue, ni con mucho, la Gltima palabra
por lo que se refiere a la teoria de los autématas. En realidad no
fue mds que el comienzo. Stanislaw Ulam, colega de Von Neu-
mann en el Instituto, y mas tarde en Los Alamos, sugirié en una
ocasion que Johnny debia investigar un marco para los autématas
abstracto, bidimensional y semejante a un tablero de ajedrez.
Ulam se habia servido de un sistema parecido de espacios granu-
lares o «celulares» para estudiar el crecimiento de los cristales,
y mas tarde Von Neumann investigd si un espacio celular de
extension indefinida podria ser adecuado para la autorreproduc-
cién de autématas celulares. Mientras respondia —afirmativamen-
te— a esta respuesta, Yon Neumann creé toda una rama nueva
de las matemadticas, «la teoria de los automatas celulares».

La matemitica, con todo, esta muy lejos de ser una ciencia exacta,
con palabras de Gédel. Y la probabilidad, el conocimiento esto-
castico, tampoco. Cierto que ha brindado perspectivas insélitas a
la medicina, al perseguir correlaciones estadisticas. Pero como
con gracejo me decia hace poco un catedritico de Matematicas,
se ha demostrado correlacién entre conservar pelo a los setenta
afios y la ausencia de enfermedades degenerativas. O vivir en un
piso primero y padecer afasia. Las correlaciones hacen a veces
descubrimientos dignos de humoristas °,

Con todo la informitica estd ya creando «vida artificial». En esta
misma Universidad de Bilbao, dos profesores, A. Moreno Berga-
reche y ]. Fernandez Ostolaza, estin trabajando en el apasionante
tema de la vida artificial a través del ordenador.

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

5 Cfr. lan Hacking: La domesticacion del azar, Gedisa, Madrid 1991, sobre las
inferencias entre bases de datos y la llamada por é| «Revolucion probabilisti-
can.
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estructura, que como decia Trench es la légica del idioma, es la
gramdtica de la razén— (Grammar is the logic of speech even as logic
is the grammar of reason).

Cada idioma es marca de personalidad: un espafiol «da un paseoy,
un francés «hace un paseon, un inglés «toma un paseoy. Un francés
«hace atenciény, un inglés se hace pagar la atencién. La objetividad
inglesa se evidencia en el tiempo. No tengo aios, soy x afios viejo.
Y aun asi conduce a vericuetos ilégicos: un nifio de un afio es viejo
de un afio (con el enorme peligro de las traducciones literales). Para
hablar sélo del Derecho pensemos que responsibility no es traducible
por responsabilidad, que usa en inglés otro término: liability.

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

La Mancha es tierra seca, América en chino es tierra hermosa
(Mei Kuo), Tel Aviv es Monte de Primavera, Addis Abeba es
nueva flor, Vladivostok es regente del este, Curagao es curacién,
Montenegro es solo traduccién del serbio Corne Gora o del turco
Cornegor y Bosforo es en griego lo que Oxford en inglés; Vala-
quia es pais de jinetes, y Belice ha recibido su nombre del pirata
Wallace.

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

O cambian la palabra de sentido (como el Derecho en sus cate-
gorias bdsicas): Pretty es originariamente hdbil; huésped y hostil
tienen la misma raiz; espantoso es extraordinario en portugués.

Con todo, en estos tres aspectos (bioquimica, lenguaje y Dere-
cho) el lenguaje no es sélo la palabra, ni el como explica el
porqué. Cuando vinculamos a los nuevos descubrimientos una
auténtica revolucién de la Medicina, estamos afirmando algo ver-
dadero. Pero alin queda la mayor parte del camino por andar. Y
desde luego es honesto reconocer en la limitacién del conoci-
miento un cierto paralelismo con los denostados conocimientos
antiguos. ;Acaso no hay algo paralelo a la vis dormitiva de los
somniferos en la afirmacién de que la aspirina es impeditiva de la
eritropoyesis!? No se sabe por qué en definitiva. O qué ciertos
tripletes de un cromosoma son causantes de una enfermedad
degenerativa.

Esta unién relacional de las ciencias se pone de relieve en la crisis
causa-efecto que la fisica ha sido quizds la primera en detectar.
Recuerdo haber leido hace muchos afios que el psicélogo nor-
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Permitaseme un pequefio excurso de idioma y personalidad co-
lectiva o singular, en paralelo con lo personalisimo.

Comencemos con una afirmacién apenas discutible: la quimica no
empezd a ser ciencia moderna al estilo actual sino cuando con
Berzelius la doté de un lenguaje universal aln sujeto, como todo
lenguaje, a un proceso de degeneracién, que es oportuno consi-
derar aunque sea de soslayo.

Porque tanto la biologia como el lenguaje o el Derecho se ex-
presan en dos sistemas, el analégico y el digital, pero con densi-
dades o esferas distintas, e implican ademds estructuras comple-
jas, sistemas maviles y niveles graduales de conocimiento.

Ademds de ello, en cualquiera de estos campos pueden apreciarse
tres niveles de conocimiento: de los hechos, de su explicacién y
del anilisis de procedimientos y légicas de la explicacion cientifica.
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 predisposicion de los cientificos
puede ser relevante para el problema de evaluar las teorias cien-
tificas. El andlisis del significado de los componentes puede ser
relevante para la demarcacion de la investigacion cientifica de
otros tipos de investigaciéon: un término puede ser usado inco-
rrectamente y correctamente en otro campo cientifico. A veces
parece tener lugar en este caso el fenémeno de la «absoluta
simultaneidad» (descrito por John Logee). Del mismo modo, po-
driamos 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 razén de que en ningln sistema sea exigible una légica
externa, sino meramente interna a sus fines.

Las etimologias son no sélo sorprendentes, sino cargadas de sen-
tido valorativo en su tiempo y espacio: Bravo viene de pravus
(malvado), el inglés silly viene de selig (santo) y cretino de chris-
tionus que en su introduccién en Rusia adoptd el significado de
campesino. Nice proviene del francés niais (tonto), a su vez del
latin 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 slang o la jerga, el Derecho conoce las
costumbres contra legem o praeter legem y la fisiologia los desér-
denes celulares. En lenguaje derecho o bioquimica hay enferme-
dades degenerativas, no debidas a algo fisicamente detectable des-
de afuera, sino a perversién interna de un subproducto. En el
fondo hay siempre una norma —la sintaxis, que no es sino la



56

El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano

teamericano William James habia hecho una afirmacién parecida
respecto de la relacién alegria-risa o llanto-tristeza. Y los bidlogos
del cerebro hablan hoy del biofeedback autoinducido como solu-
cién a muchos problemas fisiolégicos de cada dia y cada persona.
Tengo para mi que algo parejo sucede en la estructura del geno-
ma y del Derecho, por lejanos que parezcan en el conocimiento
cientifico.

Una nueva teoria acabaria, si es buena, por influir en la doctrina
y a su través en la jurisprudencia, y acabaria 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 actia, 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 etiolégico. No olyi-
demos que la etiologia no es sino la busqueda del aitia de la causa
misma.

Cualquiera que sea la forma presencial —alto o bajo, delgado o
gordo, viejo o joven— el genoma apunta a lo permanente, lo que
queda al deshojar lo accesorio. En la linguistica y en el Derecho
acaece algo semejante. No es en las palabras —la etimologia—-
donde se halla el parentesco sino en el sistema (la sintdctica antes
que la léxica) donde hay que encontrar los parentescos y las
familias lingtiisticas y juridicas. Podriamos parafrasear lo dicho en
otros términos: la investigacion del genoma ha sido similar a la
investigacion linguistica y a la juridica. Y es en la lingiiistica de este
siglo —pero antes de la segunda mitad— que es el tiempo de la
investigacion genética, cuando se encuentra la diferenciacién
de sintagmas, noemas, lexemas. Y hay una norma comin —Aus-
gleich- y una singularidad —Spaltung— tan relativas en su defini-
ciéon como lo es actualmente lo normal del genoma humano es-
tandar. Es licito preguntarse si es que existe en la realidad tal
estdndar o si es —como creo personalmente— una creacién inte-
lectual estadistica, no es algo real. Hay un viejo refrin que dice:
«Puedes pintar un tigre, pero pintaras solo 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 limi-
trofe y la sintesis 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. No es la
supresion de los fundamentalismos sino la superacién integradora
de los mismos, lo que frustra el bonum vivere de los cldsicos a los
que aconsejo volver, porque son inesperadamente préximos y
siega la mayor parte de la filosofia —de la ciencia, del Derecho,
de Itzs valores— de la llamada malaventuradamente posmoderni-
dad ©.

En el Derecho, la ciencia del genoma se suscita con nuevas pre-
guntas que van desde el libre albedrio como fundamento del
mismo Derecho (accién-reaccion juridica) a la intimidad personal,
con fines mercantiles, laborales, discriminaciones de empleo y la
licitud de ciertas formas de ingenieria genética. Temas fundamen-
tales, a los que el Derecho —la jurisprudentia de los clisicos— no
obstante estd 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 desafios éticos, de las ciencias convencionalmente llamadas
naturales, de la politica, de la economia. Y el Derecho ha asumido,
en una indefinible secuencia de desafios y respuestas. Y estas
respuestas han sufrido el mismo proceso que la ciencia, descar-
tando las soluciones indtiles, artificiales o estériles. En tltima ins-
tancia, incongruentes con el conjunto social en que el Derecho
se incrusta, como solucién convencional. Es cierto que hay una
considerable »resistencia inercial en el Derecho, pero ello es mas
cierto en las categorias —sus pequefios componentes considera-
dos a veces como piezas inconmovibles— del edifico total del
Derecho que en los fundamentos generales del sistema. Pero
como Chesterton decia agudamente es en los pequefios valles y
no en las grandes cimas donde reside y se anida lo vital. Es en
los minimos detalles donde se inserta la adecuacién de algo a su
fin. Todos somos capaces de grandes decisiones, pero pocos pue-
den soportar el sinnimero de pequefias incomodidades de que
la vida se nutre en la convivencia social.

Quizas haya llegado ya la hora de reconsiderar no los grandes
fundamentos del Derecho sino el conjunto de estas categorias
juridicas para hacer frente a las nuevas preguntas inéditas. Cierto
que el sistema juridico 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-
tido final es inherente al Derecho y a sus categorias, al incorpo-

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

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

Del desprecio a la ciencia bdsica sabemos los juristas bastante. Y
lo hemos experimentado quienes hemos comenzado con lo basi-
co y hemos pasado mds tarde a la experiencia juridica. Lo des-
preciado inicialmente se ha convertido en sustancia y en algo que
paradéjicamente se ha convertido en una especie de fundamen-
talismo juridico, de algo incontrovertible, cuando ha sido inicial-
mente despreciado y mas adelante controvertido. Al fin la sus-
tancia se ha transformado —nunca mejor usada la palabra de este
transformismo— en algo basico 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 primero donde mds claramente se manifiesta la superioridad
y la abismal distincion entre el resto de las especies y el hombre.
El conocimiento cientifico contempla a un hombre observandole
desde fuera como si no fuera con él el tema. Por el contrario,
en el Derecho, como quizds mds 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 otros—, pero desde dentro. Esta dis-
tincion es fundamental para aclarar el impacto de la ciencia en el
Derecho, en temas tales como el del libre albedrio, la posible
presencia de un determinismo en el Derecho, que eliminaria 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 si misma, Sélo 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, diagnésticos, de
tratamientos especificos, etc. Entre una y otra rama hay un sutil
filo de navaja, pues el segundo aspecto dificilmente puede existir
sin el primero. Aunque ciertamente si ha existido, y de ahi que
haya conscientemente utilizado el término dificilmente pero no
imposiblemente. Toda la ciencia médica de Galeno o Hipocrates
o de Paracelso o de Vasalio, parte de observaciones empiricas,
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no de ciencias basicas. 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
retroalimentacién voluntaria. Muy diferente, como se, ve de la
ciencia bdsica occidental. Pensamos siempre en europeo, se ha
dicho. Y es cierto. Hasta tal punto que enjuiciamos a las demds
culturas ex Europa, con un perspectivismo egoldtrico que el tiem-
po ha ido pacientemente demostrando que es equivocado. En lo
cultural, porque quizés los cientificos y particularmente los médi-
cos estén todavia oscilando entre la sonrisa y la descalificacién a
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,
ilicito, contra la misma naturaleza de las cosas. La cross-fertilisation
supone una mejora genética o acaso un empeoramiento, seguin
los casos, pero algo cientificamente superior a la endogamia.

El libro de Jeremy E. Bishop y Michael Waldholz cuenta la historia
de la aventura cientifica mas asombrosa de nuestro tiempo: el
intento de trazar el mapa genético del cuerpo humano, de ubicar
en la complejisima secuencia del genoma las anomalias responsa-
bles de funciones letales. Hay mds 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 (nicos competidos reales del hombre en el
dominio del planeta, sean los vectores de la manipulacion genética
para fines terapéuticos. Porque la maldad o la verdad de todo lo
existente es relativo y eso no sélo en la Medicina.

En todas las preguntas que le hagamos al Derecho y al sistema
juridico hemos de ser conscientes de que obtendremos sélo res-
puestas perspectivales —desde la posicién del encuestador—y re-
lativas. La primera adjetivacion parece clara. La segunda precisa
alguna matizacién. Si preguntamos qué es la glucosa, la respuesta
sera —deberia ser— distinta seglin el contexto en que se formule.
Si la hace el profesor de quimica a un alumno se presume que la
respuesta correcta es la formula quimica. Esa respuesta serd di-
ferente si la pregunta la hace un médico a un paciente diabético,
o un profesor de primaria a un nifio.

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

Un divulgador cientifico ha contado un ejemplo de esta afirma-
cién: «Supongamos que decimos 2 + 2 = un entero. La respues-
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ta seria correcta, ;no! O supongamos que respondemos
2 + 2 = un entero par. Seria ain mds correcta.

Si el maestro quiere que le den cuatro de respuesta, y no quiere
distinguir entre las diferentes contestaciones equivocadas, ;no supon-
dria esto poner limites innecesarios a la comprensién? Supongamos
que la pregunta es cudnto suman 9 + 5 y que el alumno responde
2. ;No se le ridiculizaria y se le dirfa que lo correcto es 9 + 5 = [4]
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 sera dentro
de cinco horas, el alumno responde las |4, basindose en que 9 +
5 = 14 jno serd criticado diciéndole que son las dos?» Al parecer
en este caso la respuesta vélidasies 9 + 5= 2.

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

—En base 3, claro.

El alumno tendria razén. He aqui otro ejemplo. El maestro
pregunta: ;Qué quién es el cuadragésimo Presidente de Esta-
dos Unidos? El alumno contesta. No hay ninguno sefior pro-
fesor.

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

—De ningiin modo —dice el alumno— Tengo aqui una lista de
todas las personas que hdn sido presidentes de EE.UU. segin
las Constitucion desde G. Washington a Reagan y sélo hay 39,
ergo el presidente 40 no existe.

— Ah! —replica el profesor—, pero Grover Cleveland desempefié
dos mandatos no seguidos. El primero de 1885 a 1889 y el
segundo de 1893 a 1897, cuenta como el Presidente 21 y 24,
por eso Reagan es la persona nimero 39 que ha desempefiado
la presidencia y al mismo tiempo es el Presidente nimero 40.

La ciencia avanza a fuerza de relativizar sus resultados.

Se ha dicho que vivimos en la fisica 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 asi si se quiere estar en po-
sesiéon 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 tiempo 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 ningin investigador (bioquimico, linguista o
jurista) debe necesariamente prescindir ni obviar, so pena de ab-
solutizar las respuestas y hacerlas perder su propio sentido.

Para hacer una presentacién del tema y de su problemdtica juri-
dica quizds nada mejor que el deslinde efectuado en el Parlamento
Europeo.

Ya en 1989 se adopté una resolucién sobre los problemas éticos
y juridicos de la manipulacién genética en 16 de marzo de 1989
(DOCE 96, de 17 de abril de 1989, p. 165).

En la CEE, a partir de la recomendacién del Consejo sobre el
registro de los trabajos en que se haga intervenir el ADN recom-
binante (DOCE 231, de 21 de julio de 1982, p. |5), seguida por
la Propuesta de Directiva del Consejo sobre liberacién interna-
cional en el medio ambiente en organismos modificados genéti-
camente (Documento COM 88, 160, de |14 de diciembre de
1988), iniciaron la regulacién juridica en estas materias. Asimismo
existe la Propuesta de Directiva sobre liberalizacién de organis-
mos modificados genéticamente de 1988, y por ultimo la Decision
del Consejo de 26 de junio de 1990, adoptando ya un programa
especifico de investigacion y desarrollo tecnoldgico en el especi-
fico campo de la salud y en lo concerniente al genoma humano.

Existe en el Parlamento Europeo una Comisién internacional en-
cargada de evaluar la evolucién de las investigaciones sobre el
genoma humano y la ingenieria genética. En bastantes paises exis-
ten comisiones nacionales de esta naturaleza.

En todos estos documentos, aun partiéndo del principio de liber-
tad de la ciencia y de la investigacion, se subraya la dignidad
humana como limite a esta investigaciéon. De modo textual se
indica que aun no debiendo detenerse el proceso cientifico debe
ser regulado juridicamente.

Los andlisis genéticos deben responder, segtn el Parlamento Eu-
ropeo, a estos requisitos:

a) La finalidad de la investigacion debe ser sélo el bienestar de
los interesados, fundarse en la libre decision de los mismos,
debiendo notificarse los resultados si asi lo piden expresa-
mente.
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b)

d

El anilisis genético no debe usarse con el fin de lograr una
seleccion negativa de rasgos genéticamente indeseables, o de
establecer normas genéticas (eugenesia). En una recomendacion
‘de la Asamblea del Consejo de Europa se indica que: «Los
derechos a la vida y a la dignidad humana, que protegen los
articulos 2 y 3 del Convenio europeo de Derechos Humanos,
suponen el derecho a heredar un patrén genético que no haya
sido modificado genéticamente de un modo artificial.»

Esta terminante conclusién ha sido puesta en tela de juicio y
constituye de por si un tema atn 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 cientificamente.

El principio de autodeterminacion personal del interesado es
superior a cualquier consideracién econémica del sistema sa-
nitario. Toda persona tiene el derecho inalienable de conocer
sus genes y de no conocerlos si asi expresamente lo desea.

El trazado del mapa genético sélo puede realizarse por un
profesional titulado. Estd prohibido el almacenamiento y va-
loracion de datos genéticos por organismos estatales o pri-
vados, ya que tales datos podrian ser usados si se identifica-
ran de antemano grupos de riesgo. Los datos deben ser, por
tanto, confidenciales.

No pueden promoverse estrategias genéticas para resolver
problemas sociales. La informacién genética no es de suyo
bastante para determinar caractéres humanos, que también
estdn afectados por factores externos, como la educacién, el
ambiente o la familia.

Por Gltimo, los datos deben ser fiables, referirse a situaciones
clinicas determinadas y ser de utilidad sanitaria inmediata para
los interesados.

En febrero de este afio se ha presentado contra la patente
que EPO (European Patent Office) habia otorgado al onco-
ratén o cancer mouse, de la Universidad de Harvard. Igual ha
sucedido mds recientemente con la solicitud del ICEMA Es-
pafiol (Resolucion 0249/1993).

Con todo ello se deslinda el campo del conocimiento genético y
de su ingenierfa. Pero a més de ello existen cuestiones puntuales
que conviene destacar ’,

7 Cfr. Rubén Sienz Gil, Manipulacién Genética y Parlamento Europeo, en Noti-

cias CEE.
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La ingenieria genética y el mapa del genoma deben tener
como fin la mejora del medio laboral y nunca la discrimina-
cién en este campo de los trabajadores con riesgos genéti-
camente detectados.

Los anilisis genéticos solo 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 andlisis caractéres o peculiaridades de la conducta.

La ingenierfa genética exige el consentimiento del interesado
y el andlisis favorable del riesgo-beneficio. Esta limitacion
apunta a que:

—Auln no es controlable el material genético transferido, ni
en cuanto al lugar de la insercién, ni a la transmisibilidad
hereditaria de la correccion.

— Pueden producirse alteraciones funcionales.

—Los retrovirus utilizados como vectores pueden resultar
oncogénicos.

—MNo existen aln garantias de la especificidad del retrovirus
vector respecto al tejido,

—El embrién humano debe tener garantia de la tutela de su
identidad genética. Aqui el deslinde entre identidad y pato-
logia preventiva es particularmente delicado. Incumbe con-
juntamente a cientificos y juristas la delimitacién de los
posibles conflictos.

—La clonacién debe ser prohibida. Toda persona tiene dere-
cho a su personalidad unica e irrepetible.

—La produccién de las llamadas «quimeras» consiste en la
unién en un solo embrién de células «totipotentesy, origi-
narios de embriones genéticamente distintos, durante las
primeras divisiones celulares. La dignidad del hombre pare-
ce incompatible con la produccién de quimeras.

El convenio sobre prohibicion del desarrollo, produccién y
almacenamiento de armas bacterioldgicas y téxicas y sobre
su destruccién, de 10 de abril de 1972, debe ser el ampliado
a las posibles aplicaciones de ingenieria genética en lo con-
cerniente a armas bioldgicas.
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5. Ante la proliferacién de centros de investigacién genética, el
Parlamento Europeo ha indicado la necesidad de su control
y garantia, debiendo regularse la manipulacién de microorga-
nismos y gérmenes patogenos y su clasificacién, segin el gra-
do de su peligrosidad, asi como la cualificacién de los inves-
tigadores que manipulen estos organismos.

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

6. Por dltimo, ain no conocemos las consecuencias ecoldgicas
de liberar en el medio ambiente organismos genéticamente
modificados, que pueden eventualmente destruir ecosistemas
naturales, dar nacimiento a enfermedades nuevas, o trasladar
al hombre cardcteres genéticos introducidos en animales o
plantas, La tutela de la vida y la salud exigen segin el Parla-
mento europeo la adoptcién de especiales medidas de ga-
rantia.

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

Mas importante es, trascendiendo estas normas, que son sin mds
calificables de provisionales, verificar y discutir el impacto del
conocimiento del genoma en el sistema juridico.

Si la contestacién del derecho como sistema a interrogantes del
genoma humano no contribuyen a las soluciones, lo mis probable
es que sea el Derecho parte del problema, y habrd que reconsi-
derar todo el sistema juridico.

El tiempo, ese gran devorador de todo lo existente, también engulle
el conocimiento cientifico y oscurece en el Derecho el cémo y el
porqué de las instituciones y categorias juridicas. Estas respondieron
en su dia, ya remoto en la mayor parte de los casos, a la dialéctica
reto-respuesta que es el fondo bésico de la vida. Averiguar estas
raices contribuye en gran medida a relativizar lo que en un sistema
juridico consideramos como axiomdtico, si es que hay axiomas, cien-
tificos o sociales incontrovertibles. Es dificil ver por ejemplo en
lingiiistica el origen del vocablo ciao, tan usado por los italianos, y
su conexién con schiavo, férmula de cortesfa. Tengo para mi que la
linguistica tiene mds parecido a la estructura juridica de lo que ini-
cialmente pudiéramos pensar. Los atlas lingliisticos semejan al mapa
del genoma, pero nunca son sino instantineas e individualizadas. La
exactitud requiere tiempo y éste es el destructor de todo mapa
definitivo. ;No pasa algo semejante en el Derecho? Y podriamos
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preguntar a los bioquimicos si no hay paralelamente algo parejo en
su ciencia. Y si no existe entre voluntad y genoma algun vinculo ain
desconocido. El comportamiento de las anormalidades genéticas que
en la estadistica aparecen como exorbitantes en la conexién causa
(etiologia)-efecto (patologia) que deberian ser inexorablemente co-
rrelacién |, y no lo es en términos estadisticos 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 aun.

Esta afirmacion apunta a lo antes dicho que la conexién causa-
efecto como cientificamente discutible en todos los terrenos.
Cuando aludo al relativismo en nuestro saber cientifico quiero
mencionar un pensamiento que paraddjicamente ha planteado un
conocido humorista. Cuando sonreimos al ver a los pueblos atra-
sados tocar sus tambores para ahuyentar a los malos espiritus,
no caemos en la cuenta de lo parecido que son a nosotros cuan-
do queremos salir de un atasco de trifico a fuerza de tocar el
claxon,

No podra nunca probarse la conexion interna del sistema juridi-
co, su edificio, sino sélo cuando se cambia alguna piedra no clave,
como la imputabilidad en su construccién. Sin fracturas internas
solo desde afuera el sistema juridico actual ha sobrevivido a dos
milenios. Sélo a sustituido, ciertamente de medo sutil, el lenguaje
y paulatinamente las piezas componentes. Con ellas se ha hecho
un juego nuevo, pero ha dejado incolumes los papeles de cada
institucion,

El desarrollo y la historia del derecho es grificamente describible,
ya que internamente obedece a una entropia reciente, una inges-
tion incesante de ciencia, politica, economia, ética, vigentes en
cada momento. Sabe adaptarse a todas las épocas. El Derecho
tiene como la semidtica o cualquier otra ciencia sus anomalias,
sus inercias, sus préstamos no devueltos sin desvirtuarlos, su
externa inenteligibilidad y su incomplitud. La misma idea de pa-
tente, enfermedad, albedrio, capacidad, dolor, responsabilidad
tendrdn significantes y significados, referentes distintos seglin pais,
persona, época o tiempo.

Con ello se acrecienta y justifica la similitud estructural de esos
tres enfoques linguistico, juridico o bioquimico que he querido
destacar. Y a mds de ello hay otra perspectiva matemdtica en gran
parte todavia inexplorada que puede aportar soluciones inéditas
e inesperadas.

Supongamos por un momento que tenemos todo el esquema es-
tructural del genoma y que ademds sabemos cudl es la funcién o la
finalidad o las consecuencias —{lamémoslo como queramos— de
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cada combinatoria de los nucledtidos componentes no ya de un
cromosoma, sino de la totalidad del genoma. La perspectiva atn hoy
por hoy futurista asemeja a la que se le plantea al jurista, cuando
conoce cudles son las normas que regulan —todas las normas, civiles,
mercantiles, fiscales, administrativas, comunitarias y locales— una ac-
tividad cualquiera de los particulares. Sabriamos ya —cientificos, bio-
quimicos y juristas—, las condiciones en sentido amplio del funciona-
miento ajustado a norma, optimizado o normalizado, segin lo
consideremos de una actuacion humana.

A los cientificos bioquimicos les diria que un jurista tiene algo
que decir de esta perspectiva de futuro, porque la tenemos de
presente. Conocemos, o podemos conocer, cuiles son las con-
diciones legales de cualquier conducta. Ese es en definitiva el
sentido de la seguridad juridica que el articulo 9 de la CE predica.
Pero predica en el desierto.

Mientras la educacion moral no cambie la conducta de los hom-
bres, se podri resolver el cincer, las enfermedades degenerativas,
cardiovasculares, pero le sistutirdn las muertes por guerras o
violencia. No es pronéstico mio, sino de la OMS en su ultimo
informe de este afio.

Y he aqui pues la importancia del Derecho y de la ética, la razén
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 filosofia
del Derecho, para concluir, quizis, si llegamos a tiempo, en la
teologia del mismo. Quizis también éste sea el recurso de los
bidlogos. Me basta aqui y ahora con haber suscitado cuestiones,
paradojas y perspectivas. Quizis 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 mds cercana a los mosaicos de Maldenbrot que a las reglas
del discurso cartesiano.
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El Proyecto Genoma Humano nacié de la innovacién tecnolé-
gica. Inicialmente la idea fue derivar una secuencia de ADN de
los cromosomas humanos que se les ocurrieron por separado
a tres personas distintas y posteriormente se convirtieron 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. Am-
bos llegaron a la misma conclusién a través de caminos muy
distintos, teniendo en comun Unicamente su proximidad en el
tiempo y que ambos residian en California. A finales de 1985,
a Charles Delisi, que trabajaba para el Departamento de Ener-
gia (Department of Energy, DOE), se le ocurrié la misma idea
por tercera vez, si bien se encontraba en una situacién que le
permitié convertirla en un programa de investigacién 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, NIH) condujo al Pro-
yecto Genoma a las primeras paginas de Science, Nature y los
principales periédicos, convirtiéndolo en objeto de una con-
troversia aparentemente interminable.

La idea inicial era secuenciar el genoma, pero ello exigia una
serie de logros previos, como distintos mapas genéticos, inclu-
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yendo los de organismos cuya genética se comprendia mejor
y era mas accesible a los experimentos que la de los seres
humanos. El Proyecto Genoma se redefinié entre 1986 y 1988
para englobar tres objetivos técnicos. El primero es un mapa
de uniones genéticas (linkage map) que permita la bisqueda de
los caracteres hereditarios en los ancestros humanos. El se-
gundo objetivo es establecer un conjunto de mapas fisicos para
facilitar el examen directo del ADN produciendo colecciones
ordenadas de fragmentos clonados de ADN que se pueden
emplear para estudiar regiones cromosémicas. En opinién de
algunos, finalmente se demostrard que ha sido mas atil com-
pletar estos objetivos, mencionados al principio como puntos
clave para obtener la secuencia genémica completa, que el
objetivo primario original de secuenciar la informacién de for-
ma global. El tercer tipo de mapa, que se aproxima mas a los
origenes conceptuales del Proyecto, es una informacién de la
secuencia del ADN suficiente para acelerar el estudio de los
genes y otros 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 residia en el
punto de partida: que un esfuerzo concertado para construir
instrumentos relacionados con la genética humana aceleraria la
investigacion médica y reduciria su costo final; un recurso com-
partido resultaba mds valioso que esfuerzos dispares y no
coordinados. En este sentido, el Proyecto Genoma era un pro-
yecto de apertura de caminos para la genética, que a su vez
ocuparia el centro del escenario en la investigacion biomédica.
La premisa subyacente era que la genética se estaba convirtien-
do en una via rdpida para encontrar remedios, medios de pre-
vencion y mejores tratamientos para muchas enfermedades.
Construir una infraestructura para apoyar este esfuerzo, tra-
zando mapas de forma sistemdtica, beneficiaria a toda la inves-
tigacion para combatir la enfermedad y aliviar el sufrimiento.
Los dos rasgos caracteristicos de la investigacion. Este plantea-
miento se basaba en los argumentos en favor de la investiga-
cion biomédica seguidos con éxito desde la Segunda Guerra
Mundial, que reposaban en el valor de la investigacién para
combatir la enfermedad y aliviar el sufrimiento. Los dos ragos
caracteristicos del Proyecto Genoma eran: |) que no se cen-
traba en una enfermedad concreta, sino que expresamente
prometia investigar muchas alteraciones de forma mas rapida
y menos costosa, y 2) que la idea no procedia de un grupo de
presién relacionado con una enfermedad, sino de la comunidad
cientifica. Esto acreditaba la creciente escala de la empresa de
la investigacién biomédica, ahora lo bastante amplia como para
merecer su propio proyecto de infraestructura y lo suficente-
mente poderosa como para garantizar su financiacién.
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Ademés de dicho planteamiento, el Proyecto Genoma prometia
fomentar el desarrollo tecnolégico. El desarrollo tecnolégico se
convirtié en un objetivo del proceso que se sumaba a los objetivos
cartograficos. La innovacién tecnolégica era necesaria para lograr
los objetivos cartograficos a un precio y en un tiempo razonables.
Una vez adoptado, sin embargo, el desarrollo tecnolégico cobré
vida propia, ahora centrada en una politica tecnolégica en vez de
una politica cientifica. En este caso la distincion era importante.

El desarrollo tecnolégico quedé inevitablemente ligado a la trans-
ferencia de tecnologia y, por tanto, a la proteccién de la propie-
dad intelectual. Mientras que el conocimiento cientifico podia ate-
nerse a las normas internacionales —con sus ideales de compartir
datos, su incansable blsqueda de la verdad y una dnica pauta
internacional de excelencia— la politica tecnolégica encontré un
terreno mds natural entre las aspiraciones econémicas naciona-
listas. El Proyecto Genoma se presentd a los responsables de la
elaboracién de las politicas, en parte, como un camino hacia la
competencia econémica en el campo de la biotecnologia. Esta
forma de pensar se puede encontrar en los debates que llevaron
a los proyectos genoma en Estados Unidos, el Reino Unido, Italia,
Japén, la antigua Unién Soviética (y posteriormente Rusia), la Co-
munidad Europea, Francia y Canadd.

El intento de ignorar la barrera entre ciencia y tecnologia condujo
directamente al conflicto entre los objetivos cartogréficos y los
de transferencia de tecnologia. La informacién de un mapa es atil
en la medida en que sea completa y se encuentre ampliamente
disponible. Los mapas ahorran esfuerzos sélo si su informacién
es precisa, completa y se comparte libremente, de manera que
no haya que repetir el proceso de elaboracion. Se obtiene la
eficiencia no sélo gracias a las economias de escala y la innovacién
tecnoldgica, sino porque se evita trabajo innecesario. Pero si el
proceso de elaboracién de mapas es de propiedad exclusiva, de-
sarrollado para que se convierta en una gesta nacional cuyos
frutos econémicos se cosechardn 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 politica internacional para la ciencia, este enfoque presenta
un auténtico dilema: todos los paises se benefician si se comparte
toda la informacién, pero cada pais tiene intereses internos rela-
cionados con la propiedad exclusiva de la informacion que pueden
poner en peligro la cooperacion.

Algunas personas han defendido que las patentes no son proble-
mdticas porque se pueden compartir los datos tan pronto como
se registran. No hace falta mantener la informacién 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 nacién sigue sintiéndose
impulsada a tratar de efectuar su reclamacién pronto a fin de no
sacrificar sus intereses econémicos. Cuando el Oeste americano se
abrié a mediados del siglo pasado, una de las principales motivacio-
nes fue la bisqueda de oro. Las fiebres del oro crearon repetidas
corrientes migratorias a través de la regién central de EE. UU. en
direccion a las Montafias Rocosas y California. Las personas tnica-
mente podia presentar reclamaciones territoriales limitadas de los
derechos de extraccion mineral en la tierra reclamada y no se
reconocia ninguna reclamacién a menos que se demostrara el valor
minero del terreno. Pero esto no frend las fiebres del oro .

El paralelismo con la investigacion del genoma es inconfundible.
Todas las naciones se sienten impulsadas a invertir sus recursos
para obtener una posicién fuerte para sus patentes en una situa-
cion de competencia internacional. La tnica forma de hacerlo es
dirigir una estrategia de investigacion para asegurarse en primer
lugar las patentes de los genes, una fiebre del oro por la propie-
dad intelectual esta vez, en lugar de las reclamaciones de dere-
chos de explotaciéon minera. El peligro no solamente reside en las
tiranteces internacionales que generaria, sino en el despilfarro, en
fomentar la clase de duplicacién que ahora tiene lugar con algunas
plantas de cultivo, de las que grupos independientes estdn elabo-
rando mapas de forma independiente, pero con toda probabilidad
solamente el primer grupo que logre ese mapa cosechard todas
las recompensas de la protecciéon de la propiedad intelectual.

I John Wesley Powell, que finaimente dirigié el primer organismo cientifico
con vocacién intervencionista de la Administracion federal de Estados Unidos,
fue lo bastante inteligente como para ver inmediatamente que el verdadero
recurso que imponia restricciones en el Oeste americano era el agua y que
la clave del desarrolio era el acceso a ésta. Powell pidié una politica que
distribuyera el acceso al agua de manera racional, pero su solicitud se evaporé
frente a la ideologia dominante y, sobre todo, frente a los intereses de la
mineria, las granjas, los ranchos y los ferrocarriles, cuya presencia iba hacién-
dose importante. Powell fue finalmente cesado como jefe de la Inspeccion
Geoldgica de Estados Unidos por el senador William Stewart, un senador del
Oeste. Wallace Stegner decribié a Stewart en Beyond the Hundredth Meridian
del siguiente modo: «Robusto, agresivo, desafiante, estrecho de miras, que
habia llegado a su posicién por su propio esfuerzo, impaciente con los “ted-
ricos”, irritade por los principios abstractos, abogado de Nevada, minero,
cazador de indios, amafiador, conseguidor, manipulador infatigable en torno
a una mesa con whisky y puros, politico de los que resuelven las cosas a
puerta cerrada, el Gran Bill Stewart era la tipica persona que hace las delicias
de un caricaturista y deprime a un patriota.. Creia en el “desarrollo” del
Oeste y creia en el derecho de los hombres —él entre ellos— 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 podria dirigir el programa
genoma de los INS, le envié las paginas de la biografia que Stegner escribio
de Powell en un gesto irénico. Esta es la respuesta de Watson (en una
pardfrasis amable): “Ya sé que Washington es un sitio peligroso. Necesitaré
ayuda."»
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Dado que esos esfuerzos estan financiados por los contribuyentes
de los distintos paises implicados, sélo quienes residan en el pais
ganador habrin hecho una inversién juiciosa. Perder tiene conse-
cuencias politicas y, por tanto, se corren riesgos politicos al seguir
una estrategia de cooperacion, a pesar del evidente despilfarro
de recursos a nivel mundial.

El paralelismo histérico 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 mas am-
plios y fuertes tradiciones cientificas. Ademds, son relativamente po-
cas y tienen la posibilidad de elaborar acuerdos internacionales para
conciliar objetivos politicos dispares que se encuentran en un equi-
librio con poco margen de estabilidad debido al desec de compartir
a nivel internacional los datos genéticos valiosos para el beneficio de
todos frente a los intereses nacionales en la competitividad econé-
mica. Y el territorio 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,
deberia 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 habra abogados inteligentes que
trabajardn para eludirlas; si las patentes iniciales se convierten en
obstdculos a importantes objetivos sociales, incluyendo el comercio
y el desarrollo del conocimiento, los tribunales encontrarin una
formula para soslayarlas.

La preocupacion por el uso que se pueda dar a la informacién
proporcionada por la cartografia genética y la forma en que se
empleen los instrumentos de la tecnologia genética condujo a un
segundo importante objetivo de proceso ademas del de desarrollo
tecnoldgico: el examen de las consecuencias éticas, juridicas y socia-
les de la investigacidn del genoma. La persecucién de este objetivo
originé un programa de investigacion para prever la posible utiliza-
cién perjudicial de la informacién genética, mejorar sus efectos ad-
versos y promover aplicaciones beneficiosas. Este programa sobre
los aspectos éticos, sociales, juridicos y econémicos de la investiga-
cion del genoma no tenia precedentes en los principales proyectos
técnicos o cientificos, pero tomé cuerpo en todos los paises y
organizaciones que elaboraron un proyecto genoma con excepcién
del Reino Unido. Este movimiento hacia la responsabilidad social fue
interpetrado por algunos como una estratagema cinica para obtener
la benevolencia de los criticos o una medida preventiva para prote-
ger la parte de la genética humana histéricamente mds expuesta a
las criticas: su relacién con la eugenesia y la pureza racial.

La turbia historia de la eugenesia estadounidense y britdnica asi
como de la pureza racial nazi ensombrecié incluso los primeros
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debates publicos 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 desconsideracion hacia los datos gené-
ticos de caracter privado. Aunque el Doctor Watson no consulté
con sus superiores antes de anunciar su intencion de destinar una
parte del presupuesto a la «ética», si que siguid la indicacion de
los dos informes de caracter politico de 1988 que acompafiaron
al nacimiento del Proyecto Genoma en Estados Unidos, uno del
Consejo Nacional de Investigacion (National Research Council,
NRC) y otro de la Oficina de Evaluacién Tecnolégica (Office of
Technology Assessment, OTA). En dichos informes, y en otros
andlogos redactados en otros paises, se reconocia la especial sen-
sibilidad que rodeaba a los datos genéticos sobre nosotros mis-
mos y se destacaba la importancia de prestar una atencion expli-
cita a las posibilidades de discriminacion genética, violacion de la
intimidad, estigmatizacion y otros efectos perniciosos que podrian
derivar del conocimiento de la informacién genética. El estableci-
miento de un programa de investigacion sobre estas cuestiones
era un paso légico, no tan encomiable por el hecho de haberlo
dado, sino porque ningiin otro programa lo habia hecho antes.

Una década y media antes la comunidad de investigacion biomé-
dica se enfrento a los efectos desconocidos que sobre la salud
publica pudiera tener la investigacién del ADN recombinante. La
moratoria transitoria autoimpuesta y el vivo debate que se pro-
dujo tanto dentro como fuera de la comunidad cientifica pusieron
de manifiesto el reconocimiento de que la biologia, y concreta-
mente la genética molecular, tenia consecuencias que traspasaban
sus fronteras. El debate sobre la oportunidad de dicha moratoria
sigue alin vivo y todavia hay criticas sinceras en ambos lados, pero
de todas formas ha quedado claro que se trataba de un debate
sobre la responsabilidad social de los cientificos. El establecimien-
to de un programa de investigacién de los aspectos ético, juridico
y econémico (programa ELSI, Ethical, Legal and Social Issues pro-
gram) del Proyecto Genoma en Estados Unidos, o més 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 publica (de magnitud descono-
cida), la politica consistia en organizar un proyecto paralelo para
descubrir las consecuencias de los avances cientificos y la aplica-
cién técnica, que se iniciaba antes de que se obtuvieran la mayor
parte de los nuevos conocimientos y antes de que las nuevas
tecnologias y sus aplicaciones estuvieran disponibles de forma
rutinaria fuera de los laboratorios cientificos. La respuesta dife-
rente se debe en parte a la distinta naturaleza de los riesgos. Se
temia que el ADN recombinante fuera un medio de producir un
nuevo contagio con consecuencias inmediatas para la salud; los
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riesgos relacionados con la informacién genética eran menos in-
mediatos (en general, aunque no en todos los casos) y los per-
juicios eran mds sociales que médicos.

El nacimiento de los programas ELS| puede ser algo singular para
la genética humana o quiza sea un artefacto para una renegocia-
cion mas amplia del contrato o consenso social en que se sustenta
la investigacion en todos los campos, o al menos toda la investi-
gacion biomédica. El hecho de que esta tendencia fuera seguida
en tantos paises sugiere que la misma tendencia prevalece en
todo el mundo y no sélo en América del Norte, 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
investigacion del genoma, no podemos decir todavia si habra que
esperar que otros programas diferentes de investigacién presten
atencion de forma similar a su impacto social. Podria simplemente
tratarse de que el Proyecto Genoma era algo nuevo a finales de
los afios ochenta y principios de los noventa y que se convirtid
en el primer ejemplo, al que otros seguirdn en breve. Es bastante
posible que la ciencia informatica, la fusiéon nuclear, la investiga-
cion energética y muchos otros campos tengan otras tantas con-
secuencias éticas, sociales y juridicas 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 cardcter singular
como si aparecen otros programas ELS| en otros campos, creo
que el actual programa de investigacion existente en Estados Uni-
dos es, por lo menos, incompleto. Si esto es un gran experimento
politico, le falta un elemento. El propésito del programa de
EE.UU. no era tnicamente conocer los usos y abusos en relacién
con la informacién genética, algo que la inyeccién de dinero y la
direccion del programa ha logrado ciertamente, sino formular
opciones politicas que promuevan efectos beneficiosos y preven-
gan los dafios. Hasta la fecha, el programa de Estados Unidos ha
emitido dos declaraciones politicas, una sobre la aplicacion de una
ley en EE.UU. para prevenir la discriminacién contra los discapa-
citados y otra sobre las pruebas piloto en los programas de
deteccién de las mutaciones de fibrosis quistica.

La declaracién del Grupo de Trabajo ELSI sobre la normativa
contra la discriminacion, la Ley sobre Ciudadanos Estadouniden-
ses con Discapacidades (Americans with 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
declaracién, sobre las pruebas piloto de deteccién de fibrosis
quistica, condujo a un nuevo programa de investigaciéon que casi
con toda seguridad mejorara la politica nacional. Este programa
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con toda probabilidad no se habria iniciado tan pronto de no ser
por su intervencion relacionada con el Proyecto Genoma y, por
tanto, dicha intervencién politica puede considerarse un éxito. La
diferencia puede residir en que el programa de pruebas de fibrosis
quistica entraba en el @mbito de competencia de los NIH, mien-
tras que la aplicacién de la Ley de Ciudadanos Estadounidenses
Discapacitados estuvo controlada por un sector burocritico di-
ferente. Estas dos iniciativas politicas del Grupo de Trabajo ELSI
son importantes y no deberian ser desechadas, pero dada la mag-
nitud del programa de investigacion y el amplio reconocimiento
de que existen importantes cuestiones politicas que abordar, es-
tas dos breves declaraciones parecen magros resultados.

Esta critica no pretende sefialar a nadie con el dedo. Yo mismo
estaria entre los sefialados, como miembro del grupo de trabajo
ELSI que asesora a los NIH y al DOE. En vez de ello, me limito
a sefialar que hay un vacio importante que cubrir. Desde sus
comienzos, el programa estadounidense ha luchado para descu-
brir el modo de hacer mds en el ambito politico. Los vericuetos
de la burocracia han frustrado un enfoque mids atrevido y la
campafia inherente para apoyar mads investigacion con su compo-
nente académico, en vez de perseguir un serio analisis politico
con un resultado menos cierto y un componente més fastidioso,
no ha conducido a una solucién. Puede que la solucién se en-
cuentre mds alld del control del propio proyecto genoma y que
requiera una intervencion directa del Congreso o de las altas
esferas del Ejecutivo.

Al otro lado del Atlintico, en Estados Unidos, se habla mucho
de nuevo de una comisién nacional de bioética o de una junta
ética consultiva que ayude a guiar la investigacion biomédica.
Se han propuesto diversos modelos y uno o varios podrian
servir para cubrir el vacio, o al menos tratar de hacerlo. La
Comisiéon Nacional de Estados Unidos para la Protecciéon de
los Seres Humanos de la Investigacién Biomédica y de la Con-
ducta (US National Commission for the Protection of Human
Subjects of Biomedical and Behavioral Research) funcioné con
éxito entre 1974 y 1978. La Junta Consultiva de Etica (Ethics
Advisory Board) operé entre 1978 y 1980. La Comisiéon Pre-
sidencial para el Estudio de los Problems Eticos en Medicina y
en la Investigacién Biomédica y de la Conducta (President’s
Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and
Biomedical and Behavioral Research), la mds reciente y quizi
la més conocida comisién de bioética en Estados Unidos, exis-
tio de 1980 a 1983. Todos estos organismos fueron buenos
modelos de anilisis politico en esta materia. Pero las noticias
no son totalmente positivas. Algunas experiencias mas recien-
tes sugieren que es mas prudente atenerse a un optimismo
moderado.
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Varios intentos para tratar de las cuestiones bioéticas a nivel
nacional fracasaron a finales de la década de 1980. EI Comité
Consultivo de Etica Biomédica (Biomedical Ethics Advisory Com-
mittee), que respondia ante una comisién del Congreso, dejé de
existir en 1989, atrapado en el fuego cruzado politico sobre el
problema del aborto. Otros dos esfuerzos para tratar asuntos de
ética e investigacién biomédica también fracasaron durante este
periodo. Un grupo de expertos de los NIH que estudié el tras-
plante de tejidos fetales formulé varias recomendaciones que se
dejaron a un lado, y un intento de reestablecer una Junta Con-
sultiva de Etica también se frustré. Es posible que la politica
estadounidense haya envenenado definitivamente la situacién 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 andlisis riguroso de los
temas de politica nacional planteados por la investigacion del ge-
noma.

En los préoximos dias, nos enfrentaremos a una tarea incluso mas
desalentadora en algunos apectos que aquella a la que se enfrenta
un grupo nacional de bioética. Esperamos poder abarcar en una
sola sesién varios de los retos juridicos que presenta la investi-
gacion del genoma. Procedemos de culturas, sistemas juridicos y
disciplinas técnicas diferentes. Muchos consideran que las reunio-
nes internacionales son ocasiones para adoptar posturas politicas,
entregarse a una retérica interminable y vacia 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 aqui. Todos pode-
mos estar de acuerdo en que sélo hay una ciencia que se atiene
a unos pardmetros internacionales. También podemos sefalar éxi-
tos ocasionales en el campo del Derecho internacional.

Uno de los rasgos mas 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 pais también tenia abundantes cosechas de maiz. No
hubo ni una débil queja de la comunidad internacional respecto
de que se vendia el maiz para la exportacién mientras que los
irlandeses morian 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 sefial que es dificil de detectar entre el notorio
ruido de la ebullicién politica, pero la tendencia es evidente. La
antigua Yugoslavia demuestra el potencial de bestialidad de primer
orden, a pesar de los nuevos cdnones de conducta, pero existe
una diferencia clara con el periodo anterior a la Segunda Guerra
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Mundial: sabemos qué ocurre y no permanecemos en silencio.
Puede que no se derive ninguna accién 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 tiempo, pero no hay que ser romdnticos o ingenuos
para creer que se pueden lograr avances a través del Derecho
internacional.
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LA BIOETICA EN LA COMUNIDAD EUROPEA

Noélle Lenoir

Miembro del Consejo Constitucional. Paris. Francia.

Introduccién

Mi Gnico propésito es informar en esta intervencion, de modo
muy objetivo, de lo que se estd haciendo en la Comunidad Eu-
ropea (CE, Union Europea, desde 1992) en lo que respecta a la
bioética.

Haré tres observaciones:

I. 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 tomé conciencia de la importancia del
tema.

2. la segunda observacién es que esta conciencia progresiva ha
conducido a la creacién de nuevos organismos, cuyo futuro es,
en mi opinién, prometedor.

3. En tercer lugar, intentaré definir en lineas generales los prin-
cipios de la bioética que ya han sido elaborados por la Comu-
nidad Europea.
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Una conciencia progresiva
I. ;Por qué?

Se puede entender ficilmente por qué la CE tardé algin tiempo
en tomar en cuenta los problemas de la bioética.

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

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

2. ;Cémo?

Sin embargo, poco a poco, la CE tomoé conciencia de la impor-
tancia de debatir las consecuencias sociales de la aplicacion de
las nuevas tecnologias y también de la importancia de com-
prender mejor las reacciones de la opinidn publica hacia el
progreso.

El surgimiento del movimiento «verde» y del movimiento ecolo-
gista instaron a la CE a desarrollar también una dimensién ética
de la proteccion del medio ambiente. Asi es como el Eurobaro-
metro, presentado por la Comisién como un vasto programa de
sondeos de la opinién publica en cada Estado de Europa, comenzé
a preocuparse también por la bioética. Las encuestas de opinion
se organizaron sobre la base de este programa, a fin de que la
Comision supiera como percibe la gente el rapido progreso cien-
tifico y tecnolégico que ha cambiado sus vidas.

Pero el hito clave lo constituyé el momento en que la CE decidio
financiar su propio programa de investigacion sobre el «Genoma
Humano en 198%».

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

Aun mas sorprendente fue el texto legal de la Decisién del Con-
sejo de Ministros para lanzar ese programa de investigacién. En
efecto, los ministros decidieron expresar de una vez con firmeza
su opinion sobre como aprovechar y no utilizar indebidamente
los posibles descubrimientos de la investigacién. A modo de ejem-
plo, prohiben claramente cualquier terapia con gérmenes.
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Desde entonces hasta ahora, la bioética ha estado cada vez mis
presente en los debates europeos. Como ya se ha subrayado,
ocupé el lugar central de las discusiones sobre cuatro directivas,
redactadas en 988, relativas a la biotecnologia.

o

b)

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 transposicion en el derecho interno.

Otras dos directivas se elaboraron con el fin de evitar los
riesgos que entrafia el confinamiento o la diseminacién de
organismos modificados genéticamente.

Estas tres directivas, actualmente en vigor, revelan el intento
de conciliar la libertad de cdtedra 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 utilizacién confinada de organismos genéticamen-
te medificados (OGM) y sobre la liberacién voluntaria de
dichos organismos. Ambas han entrado en vigor el 23 de
octubre de 1991, y la mayoria de los Estados miembros las
han transpuesto a su legislacion nacional. No obstante, se ha
decidido una accién de carencia por la Comisién ante el
Tribunal de Justicia de las Comunidades Europeas para su no
transposicion. En efecto, ha parecido indispensable a la Co-
misién vigilar escrupulosamente el respeto de las reglas de
seguridad por parte de los laboratorios de ingenieria genéti-
ca. Su transposiciéon en el derecho interno alemén parece
poner a la investigacién y al Gobierno aleman ciertas dificul-
tades. Es cierto que las disposiciones adoptadas en el dmbito
nacional son particularmente rigurosas.

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

La dltima directiva se refiere a «patentar formas de vida».
Todavia no se ha adoptado. Y es digno de mencién 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 Comisién Europea sobre la ética
de la biotecnologia (véase mas abajo) se ha ocupado de infor-
mar por propia iniciativa en marzo de 1992 sobre este pro-
yecto de directiva, a la vista de la agudeza de los problemas
éticos planteados:

— oportunidad en si misma de la patentabilidad de los seres vivos;

— patentes y respeto del principio de no comercializacién del
cuerpo humano;

— utilizacion y patentabilidad de los animales transgénicos;

— compatibilidad de la directiva con el principio de «biodiversi-
dad» proclamado por la Convencién de la ONU firmada en Rio
de Janeiro a finales de 1992 (y ratificada por la Unién 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.

— También teme que podria legalizar la patente de animales trans-
génicos, a lo que se opone una reciente resolucion adoptada
por el Parlamento.

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

—La resolucién del IVF (Gossini).
—El debate de la eutanasia en el Parlamento (Schwartzenberg).

Proyecto de informe sobre el diagndstico prenatal (Pompidou)
Informe consecuencia de la comunicacién de 1991 de la Comisién
sobre la competitividad de las bioindustrias en la Comunidad, en
relacién con los imperativos de proteccion del medio ambiente
y de salvaguarda de los derechos individuales y colectivos (Sra.
Breyer).

! Como consecuencia del informe del Grupo de asesores citado ms arriba,
el Consejo de Ministros ha adoptado, a propuesta de la Comisién, una posi-
cién comin el 7 de febrero de 1994 y la adopcién definitiva de la directiva
estd prevista para finales de 1994.
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El Parlamento también ha discutido con profundidad sobre el
cuarto programa cuadro de investigacion de la Comunidad, que
incluye programas de investigacién especificos sobre aspectos éti-
cos:

— Biomedicina y Salud (de este modo la investigacion sobre bioé-
tica estd también comprendida en este programa).

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

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

—Tecnologias de lo vivo para los paises en desarrollo (la idea
consiste en reflexionar, para estos paises, 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, Espafia y Reino Unido).

La creacion de nuevos organismos
I. ;Por qué?
Las razones de esta creacién se presentan con claridad.

Los debates sobre bioética permitieron advertir que efectivamen-
te habia un desfase cultural entre un Parlamento cada vez mis
preocupado por los problemas de la vida diaria de la gente y una
Comision demasiado tecnocratica y que sélo se centraba en los
intereses de los sectores econémicos. Sin embargo, como uste-
des saben, la Comisién sélo 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 Comision
decidié crear nuevos organismos o grupos de trabajo especializa-
dos en el estudio de los aspectos juridicos y éticos de la biotec-
nologia.
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La segunda razén es que la Comisién estaba preocupada por las
criticas de la opinién publica 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 far-
macos.

La idea, propia del Presidente de la Comisién, Jacques Delors, es
sobre todo que la marcha de la Ciencia, como fenémeno de la
sociedad, no se conciba sin la adhesién de los ciudadanos. Por
tanto, esto requiere una mejor informacién: una informacién se-
rena, clara y honesta. Con ocasién de la Conferencia «Derechos
Humanos y Comunidad Europea: hacia 1992», en Estrasburgo, en
noviembre de 1989, |. 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 los avances de la
ciencia. «Deseo... que el debate contintie en términos filoséficos
y éticos de tal manera que a medida que progrese la ciencia,
progrese también nuestra conciencia.

2, ;Cémo?

Con el fin de responder a la pregunta de la opinién publica, ya
que ésta no entiende como partes del cuerpo humano se pueden
considerar simples productos comerciales, ademas del programa
de ajuste lanzado por el Parlamento, la Comisién y el Consejo
decidieron crear diferentes grupos de trabajo:

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

b) El Grupo ESLA (Ethical, Social and Legal Aspects of Human Ge-
nome 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 sera completado a finales de 1994.

¢) La Comisién ha acondicionado, ademds, sus estructuras in-
ternas para implicarse mejor en el debate ético. De este
modo ha creado, en el seno de la Direccién General de
Investigacion (DG XllI), 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 Comisién 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 Comision hacia el exterior
en materia de bioética (el Grupo sigue en concreto la elabo-
racién del Convenio Marco del Consejo de Europa sobre
Bioética).

Finalmente y sobre todo, la Comisién también cred un grupo
consultivo permanente, al que pertenezco. Nuestro papel es aseso-
rar a la Comisién para identificar claramente los problemas éticos
planteados por el desarrollo de la biologia, la genética y la bio-
tecnologia.

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

I. La biotecnologia es un sector clave en el desarrollo econé-
mico de la Europa de los Doce (9 % de la mano de obra y
del valor afadido bruto de la Unién Europea).

2. Esta tecnologia estda en trance de modificar completamente
la manera de enfocar la salud (pruebas predicitivas, terapia
génica), de revolucionar las formas de cultivo y ganaderia, de
renovar los métodos de lucha contra la polucién. Su impacto
econémico es potencialmente inmenso.

3. Sin embargo, Europa exige reflexionar sobre los cambios que
se estan produciendo, bajo un dngulo que no puede ser pu-
ramente utilitarista. La construccion europea exige més que
nunca un didlogo social permanente basado en valores éticos
y humanistas.

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

Debo sefialar que el Grupo no forma parte integrante de las
instituciones europeas; es completamente independiente; estd en-
cargado de proponer a la Comisién dictimenes consultivos que
no la vinculan, pero que sirven para iluminar su reflexion y con-
tribuyen a orientar su accion.

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

I. Identificacion y definicion de los problemas éticos vinculados
“con los progresos de las ciencias de la vida y de sus tecno-
logias de aplicacién;

2. evaluacion de los aspectos éticos de las actividades de la
Comisién en el campo de las biotecnologias —ya se trate de
la elaboracién o de la aplicacion de directivas, ya de la elec-
cién de acciones de investigacién o de apoyos a desarrollos
industriales;

3. asesoramiento a la Comisién en el terreno de la identifica-
cién, de tener en cuenta o de la informaciéon de la opinion
publica.

Su composicion ha sido ampliada. El Grupo estuvo integrado al
comienzo por seis expertos, nimero que ha sido ampliado a
nueve en febrero de 1994. Estos expertos no representan a nin-
gun Estado ni a ningin 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 Comisién.

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

—el respeto de los valores humanistas y los derechos humanos,
—la proteccién del consumidor,
—la libertad de investigacion,

2 Los miembros son, ademds de yo misma: Dra. Anne Mclaren (Reino Uni-
do), Foreing Secretary 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 Ge-
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 Biotecnologia (Lisboa), miembro del Consejo Nacional
de Etica de Portugal. Prof. Gilbert Hottois (Bélgica), Profesor de Filosofia,
Co-Director del Centro de Investigaciones interdisciplinares sobre Bioética
de la Universidad Libre de Bruselas, Co-Director del CRIB de la misma
Universidad. Prof. Dietmar Mieth (Alemania), Profesor de Etica de la Teologia,
Presidente del Centro de Etica de Ciencias Naturales y Ciencias Humanas de
la Universidad de Tubinga. Sr. Octavi Quintana Trias (Espafia), Asesor del
Director General de Salud Publica, Presidente del Comité Director de Bioé-
tica del Consejo de Europa. Prof. Stefano Rodota (Italia), Profesor de Derecho
Civil, miembro del Comité de Etica del Consejo Nacional de Investigacion,
Diputado del Parlamento italiano. Prof. Egbert Schroten (Paises Bajos), Pro-
fesor de Etica Cristiana de la Universidad de Utrecht, Director del Centro
Universitario de Bioética y Legislacion sobre la Salud.
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—el progreso econdémico y social,
—la solidariad intercomunitaria con los paises 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 Comisién (BST-
transformacién de los productos derivados de la sangre humana).

La sintesis de los tres dictimenes emitidos hasta el presente
puede resumirse asi:

a) El Grupo, a propésito de la hormona de crecimiento bovino,
llamada BST (bovina somatropina), producida por ingenieria
genética y administrada a las vacas con el fin de aumentar su
produccién de leche, ha concluido que la utilizacién de este
producto podria no comportar problemas éticos con la con-
dicién 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 antibiéticos ad-
ministrados a las vacas que padecen mamitis como conse-
cuencia de la utilizacion 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 relacion con los productos derivados de la sangre
y del plasma humano, ha estimado asimismo que los derivados
de la sangre debian ser tratados con el mismo rigor que los
medicamentos; que las donaciones debian continuar siendo
anénimas, voluntarias y gratuitas y que los poderes publicos
debian, en este asunto, ejercer un control estricto.

¢) Por lo que se refiere a la propiedad intelectual en biotecnologia,
la reflexion del Grupo se ha inscrito en la linea de los prin-
cipios derivados del Convenio sobre Derechos del Hombre.
Por lo demas ha indicado que un acuerdo internacional de-
berfa resolver los problemas de la patentabilidad del genoma
humano, muy controvertidos como consecuencia de la peti-
cion presentada por los NIH (Institutos Nacionales de Salud)
americanos (Laboratorio de Craig Venter). La emisién de
este ultimo dictamen se ha desenvuelto en marco que ha
puesto particularmente en evidencia el caricter politico de
las actividades del Grupo. En efecto, al ser simultineo 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, asi 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 Comisién y el Consejo, y permitié una mejor toma
de decisiones.

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

Diagnéstico prenatal

El Grupo se ha ocupado espontineamente de este expediente
por su vinculacion muy directa con una materia ética grave: la
interrupcion voluntaria del embarazo. En efecto, si el progreso
de la investigacién en microbiologia y en genética permite cada
vez mds identificar las anomalias congénitas del feto, los conoci-
mientos médicos son todavia pequefios por lo que se refiere a la
correccion prenatal de esas anomalias. En consecuencia, aparece
con frecuencia la cuestién de la interrupciéon voluntaria del em-
barazo. Los aspectos que serin 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) serdn tenidos en cuenta.

Terapia génica

El Grupo ha abierto este expediente a peticion de la Comision.
Si la terapia génica somatica, es decir, la correccién del genoma
que sélo tendrd efecto sobre el paciente mismo, no parece plan-
tear problemas éticos especificos, serd preciso, no obstante, plan-
tearse de nuevo la cuestién de la relacién entre riesgo y beneficio,
del respeto de la dignidad del paciente, de su consentimiento
informado, etc. Debo sefialar que este nuevo tratamiento serd
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 serian transmitidos a
la descendencia del paciente, despierta interrogantes enteramente
nuevos desde el punto de vista ético, que la Comision debe
examinar desde ahora.

Transgénesis animal

La Comisién ha solicitado asimismo al Grupe un dictamen sobre
los aspectos éticos de las actividades relacionadas con la transgé-
nesis animal, esto es, la creacién por la técnicas de ingenieria
genética, de animales que presentan un cardcter (til para el ser
humano. Atento al bienestar de los animales modificados por este
procedimiento, el Grupo concentra su reflexién sobre la salud
humana, la proteccién del medio ambiente, la biodiversidad y las
consideraciones relacionadas con la creacion y la evolucién de las
especies.



Introduccion

Los principios de la bioética (ya elaborados)

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

I. El Cuarto Criterio

Sin duda, la CE esta tratando de definir lo que se llama el Cuarto
Criterio. Ademds de los criterios clisicos de calidad, seguridad y
eficacia, su objetivo es que se tome en consideracion, al redactar
cualquier normativa sobre la comercializacién de nuevos produc-
tos o servicios, la aceptacién social de esos productos (firmacos)
o su rechazo (intervencion médica).

La Comision esta ahora convencida de que la CE no puede instar
a que se hagan progresos si la opinion publica en general no los
acepta o al menos los comprende.

2. La defensa de los derechos humanos

Es también digno de mencién 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 cditedra y la necesidad de compartir el conoci-
miento cientifico,

—La proteccion de la Especie Humana y la diversidad humana
(como ya sefalé, la CE ha firmado el Tratado de la ONU sobre
Biodiversidad, redactado en Rio 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 proteccion de los datos personales).

Recordemos que el articulo F del Tratado de la Unién 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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Conclusién

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

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

I. El primero esta relacionado con la ratificacion del Tratado
de Maastricht.

a)

b)

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

Ciertamente, la CE tendrd que regular el uso de elemen-
tos genéticos, especialmente en relacién con los trabaja-
dores, de acuerdo con el principio de no discriminacion.

El Tratado también concede nuevos poderes al Parla-
mento, que podra influir con mas fuerza en la Comisién
y en el Consejo de Ministros en su calidad de organos
que toman las decisiones. Y ya saben ustedes que el
Parlamento esta muy preocupado por los problemas éti-
cos.

La meta del Tratado es crear una Unién politica, lo que
significa que la opinion publica sera mucho mas influyente
y que la CE tendrd que tener en cuenta la ansiedad de
la gente frente a los avances rapidos. En este periodo de
transicién, la bioética deberia ser la ocasién de que las
instituciones europeas se mostraran mas responsables
ante la opinién publica.

2. El segundo motivo se debe a la existencia de un sistema de
integracién juridica. Quiero decir que el Tribunal de Justicia
Europeo aplica directamente el Derecho comunitario a los
ciudadanos y lo hace de acuerdo a las «tradiciones juridicas
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-
lacion diferente, los principios basicos de la bioética se aplicardn
de igual manera en la CE como un valor cultural comun. Y esto
es de una importancia considerable para la construccién de Eu-
ropa si tenemos en cuenta que a finales del siglo mas del 80 %
de las normas generales estaran inspiradas en el Derecho comu-

nitario.
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Vamos a escuchar una intervencién en la que se explica cémo el
genoma sélo determina la variabilidad genética, y no la variabilidad
humana. Las conexiones neuronales vienen determinadas en gran
medida por la «programacién» ambiental procedente de los esti-
mulos sensoriales. La simple colocacién de un parche tapando el
ojo de un gato reestructura por completo el procesamiento por
parte del gato de la informacion visual. El parche colocado por
el experimentador sobre el ojo del gato no aparece reflejado en
la cartografia 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 informacién 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 mas sutil, nuestra cultura, la gramatica y los fonemas
de nuestra lengua estructuran el cerebro. El hecho de que escri-
bamos fonética o ideograficamente genera diferencias en las redes
nerviosas de procesamiento de la informacién que no van a en-
contrarse en el genoma. No hay que creer que todos los seres
humanos individuales y la variabilidad individual resultan violados
por la intromision cientifica en nuestra base genética.

* Moderador.
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Por otra parte, sélo tenemos que examinar la diferente persona-
lidad y capacidad de aprendizaje de las distintas razas caninas para
darnos cuenta de que la genética desempefia una funcién 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 ambliopia ex anopsia y
la colocacion de parches en los ojos en la infancia. Las formas
extremas de malformacion 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 programaciéon ambiental se superponen a
la dotacién cerebral genética. No existe ninglin modo de conocer
la capacidad potencial a partir de la cartografia del genoma. En
ella no figuraban Sécrates, maestro de Platon, 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, asi
como la capacidad de su dotacién genética.

Vamos a abordar a continuacién lo que se prevé que se descu-
brird mediante la cartografia 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 cuestién de dénde nos encon-
tramos realmente en el cartografiado; es decir, la determinacion
de las secuencias de nucleétidos correspondientes a los genes que
determinan nuestras respuestas celulares al entorno. Actualmente
ya se esta realizando rdpidamente 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
afios. Pueden decidir la suerte de las personas que son portadoras
de ellas en cuanto que desarrollardn demencias o enfermedades
mortales del sistema nervioso central ripidamente 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 informacién.
{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 reunion.



ALGUNOS COMENTARIOS TEORICOS SOBRE
EL POLIMORFISMO GENETICO Y LA VARIACION
INDIVIDUAL

Hamilton O. Smith”

Premio Nobel de Medicina 1978. Catedratico 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
bisico de genes. Sin embargo, con excepcién de los gemelos
idénticos, no hay dos individuos iguales. Entonces, ;de dénde
vienen las diferencias entre los individuos? Proceden de que nues-
tros genes a menudo se presentan en varias versiones (alelos). Si
solo el | % de nuestros genes se presentara en dos versiones
igualmente probables, entonces serian posibles combinaciones de
2190, Segtin los célculos actuales, aproximadamente dos tercios
de todos los genes son polimoérficos 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 antigenos extrafios. El gen HLA-A, que es sélo uno
de los genes de este grupo, tiene hasta 50 alelos. La clonacién y
secuenciacién de este gen en personas distintas ha revelado una

* Moderador.
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amplia variacién, difiriendo algunos alelos hasta en un [0-15 % de
los aminodcidos de la proteina HLA-A. Otro ejemplo bien estudia-
do de polimorfismo se da en la hemoglobina. En algunas poblacio-
nes, el gen de la cadena beta de la hemoglobina estd 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 sélo en una base que
ocasiona un Unico cambio de aminodcido en la cadena beta de la
hemoglobina, pero esto supone una diferencia significativa en las
propiedades fisicas de la hemoglobina. Los individuos heterozigotos
AS tienen mayor resistencia a la malaria que los individuos AA. La
seleccion por heterozigosis origina un polimorfismo equilibrado en-
tre 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 estan asociados a enfermedades hereditarias.

Las amplias variaciones individuales que se ven en casi todos los
rasgos humanos (aspecto fisico, inteligencia, talento musical, etc.)
se pueden explicar en términos de polimorfismo genético. Los
polimorfismos pueden ser teéricamente de dos tipos: (1) varia-
cién de las secuencias codificadoras y (2) variacién de las secuen-
cias reguladoras no codificadoras. Los genes humanos general-
mente constan de varios exones (secuencias que codifican ami-
nodcidos) separados por intrones (secuencias no codificadoras
que se eliminan mediante el splicing del ARN). A menudo, en la
expresion de un gen participan varios cientos de pares de bases
en las secuencias anteriores (5). Las secuencias en esta region
contienen el promotor y una serie de emplazamientos de ADN
en los que las proteinas reguladoras (factores de transcripcion)
interactian para controlar la velocidad de transcripcion. Los in-
trones contienen informacién para el splicing correcto. El splicing
incorrecto puede dar lugar a una proteina inactiva o a una pro-
teina con la funcién alterada. Las secuencias posteriores (3') diri-
gen la terminacion de la transcripcién y la poliadenilaciéon del
terminal 3’ del ARN mensajero. La variacion polimérfica en el
ADN no codificador podria, por tanto, influir en la cantidad,
especificidad de tejido y orden temporal de la expresion de los
genes. Ello podria ser un factor fundamental para la determinacién
de los rasgos humanos. Algunos han sostenido que obtendremos
la mayor parte de la informacién importante contenida en nuestro
genoma secuenciando simplemente las partes codificadas tal como
estdn representadas en el ARN mensajero. Se podria sostener, sin
embargo, que al menos una cantidad igual de informacién reside
en las regiones reguladoras del ADN de cada gen. De hecho, quizi
hariamos mejor en considerar un gen como una unidad que consta
de todas las secuencias de codificacién y control,

Una meta importante del proyecto genoma humano es el carto-
grafiado y secuenciado de los genes humanos. Se deberia afiadir
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eso a la tarea de catalogar las secuencias de todas las variantes
alélicas de la poblacion humana, especialmente las asociadas con
enfermedad clinica. La identificacién y la deteccién de las variantes
genéticas que predisponen a la enfermedad, aunque ya estin apli-
candose desde hace tiempo, serdn un factor aun mas importante
en la medicina del préximo siglo.

La deteccion de las variantes genéticas se puede realizar actual-
mente a nivel del ADN utilizando dos métodos eficaces recien-
temente desarrollados: la reaccién en cadena de polimerasa
(PCR) y la reaccién en cadena de ligasa (LCR). La PCR utiliza dos
oligonucleétidos cebadores, uno para cada extremo del molde del
ADN cromosémico. Estos se dirigen de forma convergente de
manera que un ciclo de replicacién copia la region del ADN entre
dos cebadores. En cada ciclo, el producto de ADN de la reaccién
puede servir de molde en la siguiente ronda de replicacién de
cebadores, de ahi que se inicie una reaccién en cadena exponen-
cial, que aproximadamente dobla el producto en cada ciclo. La
sensibilidad es tal que se puede analizar el ADN de una sola
célula. Las variantes genéticas se detectan de diferentes formas.
Si en el ADN hay presentes adiciones o eliminaciones de secuen-
cias, el producto de la PCR serda mds grande o més pequefio de
lo esperado. Las sustituciones de bases se pueden detectar am-
plificando primero la regién que contiene el cambio de la base y
después sondando con un oligonucleétido complementario a una
region pequefia de la secuencia que se superpone al cambio de
base. Un simple error de base puede afectar en gran medida la
capacidad del oligonucledtido utilizado como sonda para hibridar
la secuencia. La deteccion de base simple se puede multiplicar
anadiendo oligosondas multiples, cada una especifica para un di-
ferente cambio de base, a una franja de filtro de membrana como
una matriz de puntos. El producto etiquetado por la PCR puede
entonces hibridarse a la franja de filtro y tras un desarrollo ade-
cuado, el disefio de puntos positivos y negativos determina el
genotipo.

La RCL, que aln no se utiliza rutinariamente, tiene posibles ven-
tajas para la deteccion de una sola base. Se necesitan cuatro
oligos, dos flanqueando a la base en cuestién en cada extremo,
de manera que la ligadura sélo tenga lugar si el desparejamiento
esta presente en el emplazamiento mutado entre los oligos de
cada extremo. Se utiliza una ligasa termoestable y se efectlia un
ciclo ripido como en la PCR. De nuevo el rasgo crucial es que
los productos ligados de cada ciclo actian como moldes en los
ciclos subsiguientes, produciendo una reacciéon exponencial. Las
reacciones de la RCL se pueden multiplicar como con la PCR.

La aplicacién de estas técnicas hace que sea posible generar per-
files genéticos que identifican a los alelos concretos llevados por
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una persona dada. Cuando se identifican alelos asociados a una
enfermedad, estos perfiles permiten la deteccién presintématica.
En el préximo siglo podremos asimismo imaginar la aplicacion de
estos métodos para la prediccion de los rasgos humanos en un
estadio precoz o incluso intraitero. Tales posibilidades plantean
importantes aspectos éticos que tendrdn que ser resueltos en
tltima instancia.



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

Daniel Wikler*

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

Las dolencias normales —un corazén débil, por ejemplo, o un
tumor cerebral— limitan la libertad de una persona para hacer lo
que le place. Los genes también. ;Por qué habria que pensar que
la informacién genética plantea una cuestién caracteristica sobre
la libertad humana?

Quizds la respuesta mas légica es que no deberia ser asi. Los
genes determinan parcialmente nuestro destino, pero también lo
hacen las condiciones monogénicas de nuestro cuerpo. La infor-
macién genética no es necesariamente un elemento de prediccién
mas poderoso, ni tampoco sus predicciones pueden ser objeto
en menor medida de acciones de autoproteccién 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 caracteristicas diferentes sobre la libertad humana, por lo me-
nos si lo consideramos desde un punto de vista general y tedrico.
Los genes son atributos fisicos 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 victimas de la vieja Eugenesia. Por consiguien-
te, es conveniente detenerse sobre las ideas que son objeto de
debate en relacién con la informacién 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 drbol». Por tanto, los
genes representan la forma en que nuestra libertad se ve limitada
por el «pasado».

Esencia

La doctrina metafisica de la «esencia» y el «accidente» distingue
entre los atributos de los que uno puede apoderarse o despren-
derse y aquéllos cuya pérdida equivaldria a la propia extincién.
Consideremos la futilidad de desear haber nacido de padres dis-
tintos (y mejores). Puede que esa persona pudiera ser mids feliz,
pero no habrias sido «ti». Es de total sentido comin, sin embar-
go, desear no ser diabético o lisiado. Esa persona podria ser mds
feliz y «serias» ti. Entendemos que nuestros genes son esenciales
para el ser que somos. Por tanto, los genes determinan quiénes
somos en el «presentey.

Destino

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

Quizds debido a la relacién de los genes tanto con la identidad
como con la esencia, puede ser mds probable que parezca que
los genes marcan el destino a una persona més que las enferme-
dades usuales, con independencia de cudl sea su comportamiento.
Por tanto, los genes estan relacionados con nuestro «futuro» y
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es comprensible que la informacién genética suscite especialmen-
te «temory, y, asimismo, que pueda contribuir mids de lo que
deberia a un tratamiento cruel y discriminatorio por parte de los
demds.

Ninguna de estas consideraciones deberia 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 ficil
confundir la influencia relativa de ambos factores. La creencia de
que los genes son una limitacién «directa» y caracteristica 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, —tanto si se
presenta como una teorfa cientifica o una creencia popular— es
una materia adecuada para la formacién de la sociedad en Bioé-
tica.
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PROYECTO GENOMA HUMANO:
ULTIMOS AVANCES

Ann Victoria Thomas”™

Abogada. Asesora en la Oficina de Asuntos Juridicos 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 pequefias variacio-
nes en los genes. Conocer la secuencia de los genes y descubrir
sus variaciones es importante. Ello nos permitiria predecir los
rasgos de enfermedades al mismo tiempo que los rasgos huma-
nos.

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

Comprender la sorprendente variacién de los genes exigird que
mejoremos nuestros métodos analiticos actuales multiplicindolos
por 1.000. Poseemos toda esta diversidad gracias a la evolucién.
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 préximos dos

* Relatora.
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afios. Por otra parte, calculamos que hay entre doce y quince
millones de diferencias entre los individuos. Con el tiempo debe-
rlamos ser capaces de determinar qué genes cambian con sucesos
evolutivos.

El principal progreso habido en el Proyecto Genoma Humano se
ha logrado sin avances tecnolégicos. La mayor parte del progreso
procede del uso de robots. El tiempo de desarrollo electroforé-
tico es el factor que impone limites. Mediante el uso de nuevas
técnicas es probable que en los préximos dos afios se mejore el
tiempo de secuenciacién en dos érdenes de magnitud.

En el Proyecto Genoma es importante considerar su relacién
con el estudio de los defectos congénitos. La estrategia basica
para el asesoramiento genético prenatal comprende la necesi-
dad de detectar los factores de riesgo. El descubrimiento de
este tipo de informacion suscitara problemas éticos y juridicos
que nos impulsardn a desarrollar codigos legales que aborden
estas cuestiones.

Comentarios de los moderadores

Hamilton O. 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-
quefas variaciones en los genes. Esto se conoce como polimor-
fismo genético. Dos terceras partes de todos nuestros genes son
polimérficos a un nivel significativo. El resultado es un nimero
incontable de combinaciones posibles. La secuenciaciéon de los
genes y el descubrimiento de sus variaciones es importante. La
tecnologia para detectar las variaciones estd avanzando répida-
mente. Ello nos permitiria predecir los rasgos de las enfermeda-
des al igual que los rasgos humanos.

Carleton Gajdusek: El genoma por si solo no determina las varia-
ciones humanas. La funcién 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 informacién. Eso no
estd 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 otro ejemplo, no
se puede detectar en el gen al padre de Mozart. Al considerar lo
que esperamos encontrar de la elaboracién del mapa del genoma
hay que recordar que el genoma no determina todo.
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Comentarios de los participantes en la mesa
redonda

Charles R. Cantor: Aunque los mapas de los cromosomas muestran
que todos somos muy parecidos, el detalle microscépico muestra
una variedad sorprendente. Comprender esta variedad exige que
mejoremos nuestros métodos analiticos actuales multiplicindolos
por un factor de 1.000. ;Cémo lo haremos! El modelo se en-
cuentra en la ciencia informitica. Los ordenadores actuales hacen
las cosas muy rapidamente y hacen més de una cosa a la vez. Eso
se llama procesamiento paralelo. La secuenciacion por hibridacién
es otro avance en la técnica.

Con los métodos actuales de secuenciacion del ADN se pueden
producir 20.000 pares de bases por trabajador y dia. Los mejores
laboratorios pueden producir a un ritmo diez veces mds rapido,
pero deberia ser posible llegar a 108 pares de bases por cientifico
y dia. Hay que tener en cuenta que el andlisis del ADN (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 necesitarfan seis veces [0'® para
caracterizar todas las diferencias genéticas. ;Por qué tenemos toda
esta diversidad! Esto se debe a la evolucién. Para la supervivencia
de las especies es mejor tener una gran diversidad. La evolucién
no se preocupa por el individuo, sino solamente por la especie.

Craig Venter: Es dificil distinguir las proteinas humanas de las ani-
males. Los genes son diferentes, pero las proteinas son idénticas.
Hasta este momento se han secuenciado unos 20.000 genes de
los 100.000 que se calcula que existen. En 1990 sélo se habian
secuenciado 2.000. Esperamos que en los proximos dos afios 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 corazén se expresan de forma diferente a las
del higado. Las células del corazén, de los humanos a los insectos,
son mis parecidas que las células del corazén y las del higado. El
Instituto de Investigacion Gendmica (Institute for Genomic Re-
search) utiliza ordenadores paralelos en su investigacién y ya se
han saturado 200 ordenadores. Con el tiempo seremos capaces
de determinar qué genes cambian con sucesos evolutivos. El Ins-
tituto de Investigacion Genémica estudia asimismo las normas y
la ética de la investigacién. Hay que tener en cuenta que los seres
humanos utilizardn cualquier informacién de que dispongan para
discriminar.

Victor Walter Weedn: El desarrollo tecnolégico es una parte im-
portante del Proyecto Genoma Humano. Todavia no ha habido
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grandes avances tecnolégicos en la secuenciacién. Los primeros
secuenciadores automdticos 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 tecnolégi-
cos. La mayor parte de este progreso se debe al uso de robots.
El tiempo de desarrollo electroforético es el factor limitador.
Cuanto mayor es el voltaje que se aplica al gel, mas rdpida es el
tiempo de desarrollo. Pero cuanto més voltaje se aplica, mds calor
se produce. Hay que tener presente que «cuanto mds pequefio,
mejory. El gel ultrafino permite un andlisis mas rapido. Los geles
capilares son incluso mas eficaces y mucho menos caros. El mi-
crochip puede revolucionar la biologia molecular. La espectrome-
tria de masas también puede ser una solucién. Es probable que
en los préximos dos afios haya un tiempo de secuenciacién mayor
en dos érdenes de magnitud.

Bartolomé Jaume Roig: En 1534 un médico creé por primera vez
un mapa anatémico del ser humano. Ahora hemos progresado
hasta una microvisién del mapa. En el Proyecto Genoma es im-
portante considerar su relacién con el estudio de los defectos
congénitos. Entre el 5% y el 7 % de los recién nacidos los pade-
cen. Pueden ser malformaciones cromosémicas, hereditarias o
congénitas. En cuanto a los defectos cromosémicos, se puede
hacer un diagndstico 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 quistica y la enferme-
dad de Huntington. En cuanto a las malformaciones congénitas,
su incidencia es del 3 % al 4% y entre el B0 % y el 90 % pueden
tener un diagnéstico prenatal. Lo importante de estas tres cir-
cunstancias es que son responsables del 20 % de la mortalidad de
nifios menores de un afio y del 85 % de los abortos espontaneos
del primer trimestre.

Hay distintos niveles de prevencién. Puede ser prenatal o posna-
tal. En cuanto a la posnatal, la mejor prevencion consistiria en
tener la maxima informacién posible sobre la persona. La inves-
tigacion posnatal puede detectar los portadores. Toda esta infor-
macién tiene que ser clara, concisa y objetiva cuando se presenta
a la pareja. Tenemos que respetar la decisién de la pareja. En
cuanto a las enfermedades neonatales los tratamientos deben ser
eficaces.

Hay zonas geogrificas en las que se da una mayor incidencia de
determinadas enfermedades. Por ejemplo, los defectos en el tubo
neural aparecen con mds 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 bdsica 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 diagnéstico prenatal, unas no invasivas,
como la ultrasonografia y los rayos X, y otras invasivas, como la
biopsia del feto o amniocentesis. El descubrimiento de este tipo
de informacién creara problemas éticos y juridicos que nos obli-
garan a elaborar codigos legales que se ocupen de dichas cues-
tiones.

Andreas Klepsch: A mediados de la década de 1980 llegd el mo-
mento oportuno de hacer un esfuerzo coordinado para secuen-
ciar los genes. El objetivo era el genoma en su totalidad. Describir
el genoma humano requeriria una pila de papel de 72 metros de
altura. El Proyecto Genoma Humano de la Comunidad Europea
comenzé en serio a finales de los afios ochenta. Tenia varias
misiones principales. Entre ellas estaba la de mejorar el mapa del
genoma, las bases de datos, las aplicaciones en Medicina y el mapa
fisico. Una de las condiciones del Proyecto era el libre acceso a
los recursos por parte de todos los cientificos europeos, asi
como el compartir la informacién. Del Proyecto se derivan una
serie de cuestiones juridicas, econémicas y sociales. Por ello, se
establecié un proyecto para considerar dichas cuestiones juridi-
cas, econémicas y sociales. Como resultado, se publicardn una
serie de estudios sobre estos temas. Hay dreas de la investigacion
biomédica, como el anilisis del genoma humano, la investigacién
en ética biomédica, la mejora del mapa fisico, el manejo de datos,
la secuenciacion del ADN y la mejora del mapa genético. Actual-
mente, estamos debatiendo qué hacer en el préximo programa.
Una pregunta que tenemos que contestar es si tiene sentido ir
directamente a la secuenciacion ahora o dentro de dos afios. No
tenemos ni idea de para qué sirve el 90 % del ADN humano. Esto
influye en los proyectos futuros sobre el genoma humano. Nece-
sitamos trabajar mds en la identificacién de las funciones
del ADN.

Debate

En el debate que sigui6 a la mesa redonda se destacaron algunos
de los puntos siguientes.

—Hay condiciones genéticas que sélo «se materializan» en ciertos en-
tornos; es decir, pueden no tener ningdn efecto en un entorno y ser
letales en otro.

—Hay que tener en cuenta que el procesamiento de la informacién
por el cerebro estd determinado principalmente por el entorno.
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— Sabemos muy poco de las proteinas. Para aprender més tenemos
que estudiar los genes.

—Muchas plantas creadas por ingenieria genética han sido destruidas
por microbios patégenos que pueden evolucionar mds rdpido. Eso
tiene grandes implicaciones en lo que respecta a la alteracién de los
genomas humanos.

—Los temores sobre la investigacién genémica son los mismos que ya
habia antes. Pero cuanto mds descubramos, mds misterios se plan-
teardn.

—Desde la conferencia de Valencia, se han producide 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 gendmica de
una especie.



COMUNICACIONES






LAS PERSPECTIVAS DE DIAGNOSTICO DE ADN
A GRAN ESCALA

Charles R. Cantor

Director del Centro para la Investigacién Avanzada en
Biotecnologia de la Universidad de Boston. Estados Unidos de
América.

(En colaboracién con Dietmar Grothues, Natasha
Broude, Takeshi Sano y Cassandra L. Smith)

Perspectiva

El proyecto genoma humano se concibié inicialmente como
una actividad que requeriria quince afios 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 acordé cartografiar
y. en la medida en que los recursos lo permitiéran, determinar
las secuencias de un grupo de organismos modelo en los que
la experimentacién genética es bastante mis facil. El propésito
real detrds de toda esta recogida de informacién es encontrar
los 100.000 genes humanos que se calcula que existen y ha-
cerlos accesibles a todos los bidlogos interesados para su es-
tudio experimental. Aqui, 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 funciéon de
un gen recién descubierto, son mucho mas simples de lo que
lo serian con un humano, con quien las preocupaciones éticas
y practicas solo permitirian obtener esos datos mediante ana-
lisis retrospectivo.



120

El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano

Para cumplir las metas incialmente fijadas del Proyecte Genoma
Humano, se calculd que se necesitaria una mejora de por lo
menos un orden de magnitud en la tecnologia de cartografiado
del genoma y secuenciacién del ADN. De hecho, los avances
iniciales en el desarrollo tecnologico para el andlisis del genoma
humano se han producido con mas rapidez de la que preveia este
plan. En un proyecto que tiene menos de tres afios, los Gltimos
avances en el cartografiado genético, el cartografiado fisico y la
secuenciacion del ADN 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 optimizacién de los paradigmas expe-
rimentales preexistentes. Asi, por ejemplo, el cartografiado gené-
tico se ve facilitado enormemente por enfoques sistematicos para
aislar y caracterizar a los marcadores genéticos altamente infor-
mativos como simples repeticiones de secuencias. La disponibili-
dad de vectores de clonacién con capacidad para mayores inser-
ciones y de una variedad de aplicaciones de la reaccién en cadena
de la polimerasa para reducir la complejidad de las muestras de
ADN mediante la amplificacién selectiva de fracciones o elemen-
tos de un genoma concreto supone una gran ayuda para la ela-
boracién de los mapas fisicos. La secuenciacion del ADN se ha
acelerado y ha avanzado considerablemente gracias a la utilizacién
de geles finos, procedimientos de marcaje interno por fluorescen-
cia, un software de mejor secuenciacion y métodos automatizados
de preparacién de muestras.

Con los instrumentos de que disponemos en la actualidad, el
proyecto genoma se podria completar con éxito como se disefié
originalmente. De hecho, el descubrimiento de genes mediante
cADN 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 deberiamos utilizarlos para obtener
tantos genes como sea posible y comenzar a estudiar su biologia.
Aunque esto parece muy atractivo desde muchos puntos de vista,
no tiene en cuenta que, para comprender realmente la funcién
de la mayoria de los genes humanos, necesitaremos ser capaces
de analizarlos en el contexto de la variabilidad humana que se
observa. En un escenario ideal nos gustaria poder determinar la
secuencia de ADN no sélo de un ser humano, sino de cada
miembro de nuestra especie. Ello nos permitirfa 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-
racteristicas humanas clave. Esta empresa no es posible con nada
que se parezca a los procedimientos actuales para el anilisis del
ADN.
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Tecnologia futura

Varios grupos de investigacion han estado explorando esquemas
nuevos y distintos para el cartografiado y la secuenciacién del
ADN o métodos para acelerar de manera considerable los es-
quemas existentes. Entre ellos se cuentan nuevos métodos de
clonacién, nuevos métodos para cartografiar un mayor numero
de clones y métodos totalmente nuevos para secuenciar el ADN.
Dada la riqueza de ideas y la considerable inversién que se esta
realizando, parece bastante probable que dentro de una década
los métodos para la manipulacién y secuenciacion del ADN sean
varios ordenes de magnitud mas ripidos de lo que son en la
actualidad. En esta comunicacion, pondremos el énfasis en algunos
de los métodos que nuestros laboratorios utilizan actualmente.
Sin embargo, a pesar de lo mucho que nos sentimos atraidos por
estas aplicaciones concretas, no hay ninguna garantia de que nues-
tros enfoques particulares sean los que finalmente resulten ser
mds utiles. No obstante, la exposicion de los métodos y de sus
ventajas potenciales revelard algunas de las consideraciones fun-
damentales y generales que deben tenerse en cuenta en la crea-
cién y optimizacién de nuevas estrategias para el andlisis del
ADN.

La magnitud de la tarea que conlleva el diagnéstico de secuenciacion
del ADN a gran escala es pasmosa para las pautas actuales. Un
cdlculo respecto de la variabilidad de dos cromosomas humanos
cualesquiera es de 0,2 %. Por tanto, dentro de un mismo genoma
habra seis millones de diferencias de ADN debido a la heterocigo-
sidad. Se podrian necesitar hasta |2 millones de diferencias de ADN
para efectuar una comparacién completa de dos genomas comple-
tos cualesquiera. En estas comparaciones no basta considerar sélo
al ADN correspondiente a exones. Muchos alelos de enfermedad
caen en intrones y realmente no se puede calcular todavia la pre-
valencia de cambios en las secuencias de control o intrones sobre
el nivel de expresion del gen o la utilizacién de vias de splicing
alternos. Por todas estas razones, seria ideal poder desarrollar mé-
todos que caracterizaran todas las diferencias en un genoma dado
desde una norma convencional. Todavia no se ha descrito un mé-
todo que sélo se centre en las diferencias del ADN. Suponiendo
que se encuentre ese método, para que la secuenciacién de diag-
noéstico de ADN sea econémicamente viable, el método tendria
que permitir que el conjunto de diferencias se encuentre en un
tiempo menor al de un dia de trabajo. Por tanto necesitamos pla-
nificar técnicas de secuenciacién de ADN que ofrezcan entre 107
pares de bases al dia (si se pueden destacar las diferencias) hasta
mas de 10° pares de bases al dia, si se tienen que secuenciar
completamente regiones extensas. Estos ritmos son de 102 a 10
veces mas rapidos que lo mejor que se puede hacer con la tecno-
logia actual. Para que estas cifras no resulten ridiculas debemos
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tener en cuenta que una de las bacterias comunes, la Escherichia
coli, determina la secuencia de ADN continuamente al ritmo de 2 x
108 pares de bases al dia, ya que hace una réplica de su ADN. Si
simplemente pudiéramos lograr que nos dijera lo que hace, la tarea
de secuenciar el ADN serfa trivial.

Se pueden concebir dos enfoques generales para lograr grandes
aumentos en el ritmo de secuenciacion del ADN. El primero es
incrementar drasticamente el ritmo al que se puede leer la se-
cuencia de una sola cadena de ADN. Entre los métodos poten-
ciales para hacer esto se encuentran la espectrometria de masas
o la deteccién de una sola molécula. El segundo método general,
en el que nos vamos a concentrar aqui, es el andlisis paralelo de
muchas especies diferentes de ADN, La versién mis sencilla para
hacer esto es construir secuenciadores electroforéticos conven-
cionales de ADN con grandes cantidades de pocillos paralelos.
Otro método consiste en secuenciar muchas moléculas diferentes
de ADN como mezcla para hacer un marcaje diferencial. En este
tipo de métodos multiples, los marcajes se pueden aplicar simul-
taneamente, como en el uso de grandes cantidades de fluoroforos
diferentes, radioisétopos o isétopos de metal estable, o en serie,
como en el ejemplo de las sucesivas hibridaciones de filtro, ac-
tualmente en uso por varios grupos distintos de investigadores.

Si se logran grandes incrementos en la velocidad de secuenciacién
del ADN, es importante tener en cuenta que la distincién entre
los estadios de cartografia y secuenciacion en el anilisis del ADN
no desaparece en absoluto. En los anilisis actuales del ADN, el
cartografiado proporciona muestras ordenadas para su secuencia-
cién y la informacion resultante ayuda a orientar y a subdividir
los clones empleados en el proyecto actual de secuenciacién. En
la secuenciacién comparativa de ADN a gran escala que se nece-
sita para el diagndstico, la norma de secuencia prototipo reem-
plaza la necesidad de informaciéon cartogréfica. Lo que queda del
mapa es el conjunto de muestras de ADN que se secuenciaran.
El modo en que se obtendrin y manejaran estas muestras de
manera ordenada para el andlisis de diagndstico de ADN es una
gran incognita. Si, por ejemplo, el método de secuenciacion es
éptimo con dianas de 103 pares de bases, se deben seleccionar
y distinguir mds de un millén de estas dianas. De momento, la
tnica forma concebible de seleccionar estas dianas y purificarlas
del genoma sin hacer una subclonacién extensiva es mediante la
reaccion en cadena de la polimerasa. Queda por ver si se pueden
disefiar métodos mds eficaces en el futuro.

Las implicaciones de la necesidad de manejar grandes cantidades
de muestras de ADN nos han llevado a centrar nuestra atencion
en los métodos de cartografiado y secuenciacién 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 tecnologia
de los chips de ordenador, hasta la fecha, ha demostrado casi no
tener fronteras que limiten su expansion. Aunque las gamas ac-
tuales son habitualmente dots sobre filtros, seguramente las gamas
futuras seran mds pequefias y comenzaran a parecerse a los chips
de silicio que se usan en microelectrénica. Por esta razon, ya es
una costumbre referirse a estos materiales como chips de mues-
tra o chips de sonda oligonucleotidica.

Daremos dos ejemplos de los métodos que estamos adoptan-
do para explorar el uso de gamas en analisis mas rdpidos de
ADN. El primero es un proyecto de cartografiado que se ha
completado recientemente. Aqui el objetivo era ordenar una
genoteca en un césmido copiada cinco veces, abarcando el
genoma de la levadura Schizosaccharomyces pombe. Este genoma
I5Mb es aproximadamente la décima parte del tamafio de un
cromosoma humano tipico y nos parecié que era una cota
excelente con la que probar una nueva estrategia. Los métodos
convencionales para sondear una gama de césmidos utilizan
ADNs relativamente simples como reactivos de hibridacion.
Este tipo de sondas habitualmente sélo detectarian unos pocos
cosmidos en la gama. Este es un método adecuado si el obje-
tivo del experimento es un césmido que corresponda a una
sonda concreta de interés. Es un enfoque extraordinariamente
ineficaz si el objetivo es ordenar la biblioteca.

Hemos desarrollado procedimientos para usar muestras muy
complejas de ADN como sondas. La electroforesis en geles de
campos de pulsos se utiliza para separar grandes fragmentos de
ADN del organismo que interesa. Estos se marcan de forma
radiactiva también y se usan para llevar a cabo una blsqueda
sobre una gama de césmidos. Ello permite una asignacion muy
ripida de césmidos a los cubos que corresponden a fragmentos
concretos. A continuacion se usan separaciones de alta resolucion
de PFG para preparar conjuntos de fragmentos sin solapamientos
de ADN del genoma de interés. Estas fracciones con este tamafio
representan agrupaciones de sondas. También se marcan radiac-
tivamente y se utilizan para llevar a cabo el sondeo en la gama.
Por tltimo, se desarrolla un perfil de hibridacion de cada césmido
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 cosmidos de Contig con un esfuerzo sorprendentemente
reducido. Esto es congruente con las expectativas de ordena-
miento césmido de una biblioteca copiada cinco veces. Se debe-
rian aplicar métodos andlogos a las muestras de ADN humano,
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pero las complicaciones que surgen potencialmente de las secuen-
cias humanas altamente repetidas deberin ser tratadas con efica-
cia y creatividad.

Para la secuenciacion del ADN hemos estado explorando una
versiéon modificada de secuenciacién por hibridaciéon (SBH). En
un disefio estindar para la aplicaciéon de la SBH, se construye
un chip de todos los los oligonucleétidos 4n posibles de lon-
gitud n. El patrén de hibridaciéon de una diana marcada de
forma radiactiva a este chip revela todos los éntuplos presen-
tes en la secuencia. Esta informacién permite la reconstruccion
de la secuencia de ADN a falta de repeticiones. Se pueden
imaginar estrategias mds complejas para reducir las ambiglieda-
des de los puntos de ramificacién causadas por las repeticio-
nes. El enfoque convencional de la SBH presenta dos proble-
mas. En primer lugar, 4n es un nimero muy grande para n=
8 6 9y la quimica fisica de la hibridacién directa de ADN hace
que sea muy dificil trabajar con oligonucleétidos menores de
8. En segundo lugar, para cada emparejamiento perfecto for-
mando diplex del oligonucleétido hay tres fallos en cada ex-
tremo o un total de seis en todos. Estos son termodindmica-
mente casi tan estables como el emparejamiento perfecto. De
ahi que la discriminacion de un objetivo de secuencia preciso
no sea tan grande como nos gustaria.

Hemos intentado saltarnos estas dos dificultades bdsicas con la
SBH ordinaria aprovechando la hibridacién apilada y el empleo de
encimas de ADN de secuencia especifica. En nuestro enfoque, la
sonda en un ADN de cadena doble con un extremo simple so-
bresaliente de 3'. Debido a la estabilidad termodindmica extra
proporcionada por el diplex adyacente, estas sondas solo nece-
sitan un saliente de base cinco para ofrecer una excelente esta-
bilidad térmica en la hibridacion. Eso permite usar chips mucho
mias sencillos. El objetivo se hibrida 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 precisiéon. A continuacién se
emplea ADN 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 prictica,
la molécula diana debe ser reducida a una sucesién de secuencias
consecutivas de ADN, como en la secuenciaciéon convencional de
ADN. Sin embargo, los elementos de esta escalera no necesitan
ser separados por electroforesis. En su lugar, se separan por
hibridacion y se leen en paralelo. Todavia 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 hibrido entre la secuenciacion
convencional de ADN y la SBH.
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Conclusiones

Si la secuenciacion de ADN a gran escala se convierte en realidad,
puede que cada uno de nosotros lleve algin dia nuestra secuencia
en un CD 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 juridicos y éticos complejos. Muchos de ellos de-
rivan del hecho de que, para los usos médicos y biologicos de
los datos de la secuencia humana, el total es mayor que la suma
de las partes. Es decir, sélo seremos capaces de utilizar el cono-
cimiento més eficazmente si somos capaces de acceder a los
datos de secuencia y a la informacién sobre las carateristicas
fisicas y de comportamiento de todo el mundo. Claramente, las
posibilidades de invasién de la intimidad son inmensas. A fin de
que podamos cosechar las mejoras de asistencia sanitaria que
resultaran del andlisis de estos datos de secuencia, tendremos que
trazar medidas muy cuidadosas para proteger los derechos de las
personas. No hay que subestimar la complejidad de este proble-
ma, ya que cada secuencia contendra claramente bastante infor-
macién para identificar a cada individuo incluso si tratamos de
mantener su anonimato.

Quién tendra derecho a mirar los datos de secuencia de una
persona y en qué circunstancias podra ejercer este derecho son
sélo algunos de los problemas que tendran que ser estudiados y,
finalmente, resueltos. Otro problema es el de quién serd titular
de los derechos de explotacién sobre las variaciones de secuencia
del ADN individual y los historiales médicos relacionados con él.
El inmenso problema que presenta esto es que una anormalidad
en el ADN que se descubra inicialmente en una persona acabe
resultando finalmente util para el diagnéstico clinico de una gran
cantidad de personas. De la misma forma, terapias que se descu-
bran eficaces para una variante genética podrian ser ampliables a
gran numero de personas. Debemos encontrar una férmula para
repartir el valor comercial, potencialmente muy importante, de
este tipo de informacién de forma equilibrada entre el descubri-
dor y la fuente. Un punto de vista extremo podria ser un acuerdo
entre todas las personas para compartir sus datos genéticos y
otros relacionados con ellos de manera libre y gratuita, por el
bien comun. 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 necesitard intenso tratamiento informdtico para explotar com-
pletamente la riqueza de los datos de la secuencia de ADN 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 informitica y la
capacidad de almacenamiento masivo de cualquier ordenador ha
ido creciendo a un ritmo de 10* por década en las dltimas tres
décadas. Nada parece indicar que esta tendencia vaya a amino-
rarse. Por lo tanto, dentro de quince afios, con un aumento de
10% en la capacidad de procesamiento informitico, la informacién
necesaria para contener la secuencia de ADN de toda la raza
humana equivaldrd a unos pocos CD Roms de la tecnologia ac-
tual. Por lo tanto, no habra dificultades desde el punto de vista
informatico para utilizar los datos. Las cuestiones mds importan-
tes son las referidas a si seremos capaces de controlar las con-
secuencias sociales y politicas 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. Espaiia.

Remember,

by knowing about your genes,
you increase your choices,
limit your chances and
safeguard your health.

A. Milunsky, 1989.

Bases moleculares de la herencia

La Genética Humana es la disciplina biologica que trata en el ser
humano los diversos aspectos de la variabilidad y transmision 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 nicleo de las células el ADN
(acido desoxirribonucleico), llamado por algunos el hilo de la vida.
El ADN nuclear, cuya estructura tridimensional recuerda la de
una doble hebra en espiral —doble hélice— forma junto con un
tipo especial de proteinas —protaminas o histonas— el esqueleto
bioquimico de los 46 cromosomas humanos —23 de origen paterno
y 23 de origen materno.

A lo largo de los cromosomas se distribuyen, con una. posicién
fila sobre cada cromosoma y contiguos unos junto a otros, los
genes, unidades fundamentales de la herencia, cuyo nimero en la
especie humana oscila entre 50.000 y 100.000 y que pueden en-
contrarse como genes Unicos —la gran mayorfa—, 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, proteinas histocompatibles...). Los genes, y
por ende el ADN, estin constituidos a su vez por asociaciones
en cadena de las estructuras bioquimicas conocidas como nucleé-
tidos, en cuya composicién intervienen una molécula de azicar
(desoxirribosa), una molécula de dcido fosférico y una molécula
nitrogenada, denominada base nucleica.

En el ADN 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 cédigo, el cédigo genético, descubierto
por los profesores Severo Ochoa y Marshall Nirenberg en 1956,
formarin especificos y concretos mensajes genéticos, los cuales
permitirdn no sélo la construccién del armazén proteico de nues-
tro cuerpo, sino también el progresivo desarrollo de todas las
funciones asociadas a nuestro organismo desde la concepcién de
nuestra célula primigenia.

La molécula del ADN humano estd compuesta por aproximada-
mente 3.000 millones de pares de bases nucleicas (doble espiral)
que estan distribuidas a lo largo de estos 46 cromosomas, tal
como ya se ha comentado en pérrafos anteriores. Asi, mientras
el mayor cromosoma de nuestra dotacion genética, el cromoso-
ma |, tiene alrededor de 249 millones de pares de bases, el
menor de ellos, el cromosoma 21, Gnicamente tiene 48 millones.

Sin embargo, aproximadamente el 90-95 % del ADN contenido
en el nicleo celular no codifica para ninglin tipo de proteina
(ADN no codificador). Unicamente alrededor de un 5 % del ADN
codifica los diferentes tipos de proteinas (estructurales, funciona-
les y reguladoras), es decir, expresa algin gen. Este ADN no
codificador se encuentra en su mayor parte separando fisicamente
los genes unos de otros (secuencias intergénicas); y una parte
menor de este ADN no codificador se halla disperso en el inte-
rior de los propios genes, son los llamados intrones, secuencias
génicas que separan y se distinguen de las secuencias génicas
realmente codificantes, los exones. La funcién del ADN no codi-
ficador es actualmente desconocida, si bien se ha relacionado con
mecanismos evolutivos.

En relacién al ADN es necesario recordar que también existe
fuera del nicleo celular, concretamente en las mitocondrias, si
bien el ADN mitocondrial se rige por un cédigo genético que
presenta ciertas diferencias con el cédigo que regula el ADN
nuclear. Los genes mitocondriales por otra parte, ademds de ser
basicamente codificadores de proteinas de tipo energético y no
tener gran cantidad de ADN no codificador, son de herencia
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materna debido a especificos mecanismos que se producen en el
momento de la fertilizacién del évulo por el espermatozoide.

Sin embargo, la molécula de ADN, que era considerada en un
principio inalterable, se ha podido comprobar que esti sujeta a
cambios o mutaciones en su estructura bioquimica y, aunque la
mayor parte de estos cambios mutacionales son espontineos e
inexplicables, ciertos factores como los agentes quimicos o radia-
ciones ionizantes pueden incrementar dicha frecuencia mutacio-
nal, que en ausencia de dichos factores ambientales se evalia
aproximadamente en un cambio mutacional cada 10%- 10'%pares
de bases.

De esta forma, un gen cualquiera de los 50.000 a 100.000 que
posee el genoma humano, cuyo tamafio puede oscilar en prome-
dio entre un millar a varios cientos de miles de pares de bases
—existen incluso genes de mas de un millén de pares de bases—,
puede que no funcione correctamente porque no esté presente
en parte, en su totalidad, o por tener alguna lesion molecular
(mutacién puntual, insercién, inversion...) que, afectando a una o
mas bases nucleicas e incluso a grandes fragmentos cromosémi-
cos, altere el mensaje genético de dicho gen, ya sea a nivel del
propio ADN o en procesos como la sintesis proteica o la repli-
cacién, impidiendo con ello su normal funcién celular. Esta dis-
funcién celular desencadena la aparicion de un error o defecto
genético.

Defectos congénitos

Los defectos congénitos, definidos por la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) en 1982 como «cualquier anomalia del desa-
rrollo morfolégico, estructural, funcional y/o molecular, presente
al nacer o con una expresiéon mds tardia, externa o interna, fa-
miliar o esporadica, hereditaria (se transmite a la descendencia)
© no, tnica o multiple», constituyen por muchos motivos uno de
los capitulos més importantes de la patologia humana. Aproxima-
damente del 5-6 % de todos los recién nacidos vivos presentan
algdin tipo de defecto congénito (alteraciéon cromosémica —| %—,
enfermedad hereditaria monogénica —1.4 %— ylo malformacion
congénita —3 %) pudiendo tener éstos un origen genético (génico
o cromosémico), ambiental, multifactorial (genético-ambiental) u
oncogenético (tabla I, pag. 130).

Hoy en dia, en los paises desarrollados se ha comprobado esta-
disticamente que, gracias a la mejora en el control de las enfer-
medades de origen infeccioso-nutricional, la principal causa de
muerte dentro del primer afio de vida estd producida por una
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malformacién 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 pediitricos hospitalarios, confirméandose por otra
parte la existencia de una alteracién cromosémica o morfolégica
en un 85% de los abortos del primer trimestre de gestacion
siendo por ello una de las principales causas de infertilidad.

Estos datos epidemiolégicos demuestran la importancia que los
defectos congénitos tienen a nivel sanitario habiéndose por ello
desarrollado en los dltimos afios diferentes programas de salud
encaminados principalmente al asesoramiento genético asi como
a la deteccion precoz, diagnéstico postnatal y al diagnéstico pre-
natal de aquellas alteraciones cromosémicas, metabélicas, mole-
culares, embriopdticas o de cualquier otro tipo que puedan ser
causa de deterioro psiquico o somatico.

TABLA |
Incidencia de los principales defectos congénitos
en la poblacién general

Incidencia
(recién nacidos vivos)

A) Alteraciones cromosémicas,

Sindrome de Down (trisomia ZII 1/600-1/700

Sindrome de Edwards (trisomia 18) 1/3.500

Sindrome de Patau (trisomia |3) 1/5.000

Sindrome de Klinefelter (47, XXY) 1/1.000 varones

Sindrome de Turner (45, X) 1/3.500 mujeres

Triple X (47, XXX) 1/1.000 mujeres
B) Enfermedades hereditarias monogénicas,

Dominantes

Corea de Huntington 1/2.000

Hipercolesterolemia familiar 2/1.000

Recesivas

Fibrosis quistica 1/2.000-1/2.500

Fenilcetonuria 1/11,000

Ligadas al sexo (cromosoma X)

Distrofia muscular de Duchenne 3/10.000 varones

Hemofilia A 2/10.000 varones
C) Malformaciones congénitas

Sistema cardiovascular 40-96/10.000

Extremidades 40-80/10.000

Espina bifida/Anencefalia 18-50/10.000

Estenosis pilérica 0,3/100

FUENTE: Royal College of Physicians of London, 1989.
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Diagnéstico de los defectos congénitos

I. Diagnéstico neonatal y postnatal
(deteccién de portadores)

Los avances que se han producido en las biotecnologias aplicadas
a la medicina clinica han permitido, en los Gltimos afios, realizar
tras el nacimiento detecciones masivas para el diagnéstico 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 tecnologia a emplear es asequible
(técnica y econémicamente hablando), existe un facil acceso a la
poblacién a estudiar asi como un eficaz tratamiento de la enfer-
medad. Esta deteccién de neonatos afectos, politica adoptada por
la mayor parte de los paises desarrollados, se fundamenta princi-
palmente en permitir un tratamiento precoz del afecto, evitando
asi la aparicién de retraso mental como sucede en la fenilceto-
nuria (1/11.000 neonatos) o en el hipotiroidismo congénito
(1/4.000 neonatos).

Otras anomalias metabdlicas, cuya deteccion precoz estd reco-
mendada por la Organizacién 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 quistica se ha cuestio-
nado la validez de este tipo de deteccion debido al posible diag-
néstico de falsos positivos o negativos, e incluso por no existir
actualmente una terapia definitiva para muchos de estos procesos
patolégicos.

Sin embargo, el diagnéstico de un individuo afecto, a través de
estos programas de deteccién neonatal, suministra una informa-
cion privilegiada a las parejas: el potencial riesgo de recurrencia
de dicha patologia en futuras gestaciones, riesgo que debera ser
evaluado mediante el asesoramiento genético.

Por otra parte, el desarrollo de programas de deteccién de porta-
dores (diagnostico postnatal) de determinadas enfermedades gené-
ticas permite un doble objetivo: informar al individuo portador sus
especificos y personales riesgos asi como ofrecerle futuras opciones
(diagnéstico prenatal, adopcién, inseminacién artificial...). Este tipo
de programas se inicié en la década de los afios setenta en ciertas
comunidades en las que por razones geogrificas, religiosas y/o ét-
nicas existia, en comparacion con la poblaciéon 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 I y 1lI).

Y, en este caso, al igual que en el diagnéstico neonatal, deben
existir unos requisitos minimos para la realizacién de una correcta
deteccién de portadores de una enfermedad hereditaria: a) exac-
to conocimiento de su patrén de herencia; b) perfecta caracteri-
zacion del grupo geogrifico, religioso y/o étnico con riesgo ele-
vado de presentar dicha enfermedad; ¢) existencia de un método
diagnéstico, rpido, eficaz, simple, automatizado y de bajo coste
econémico; d) posibilidad de diagnéstico prenatal. Por todo ello,
el futuro de la deteccién postnatal (neonatal-portadores) al estar
focalizada hacia la prevencién de la patologia genética esta clara-
mente vinculado al desarrollo del Proyecto Genoma Humano, ya
que el nimero de enfermedades genéticas que pueden ser diag-
nosticadas precozmente se halla en continuo aumento gracias a
la progresiva caracterizacion e identificacion génicas.

TABLA 1l
Incidencia de algunas enfermedades hereditarias
en diferentes grupos étnicos o geograficos

2 Incidencia
Enfermedad hereditaria (recién nacidos vivos)

Drepanocitosis (poblacion negra americana) 1/400
Drepanocitosis Epoblacién negra africana) 1/40
Talasemia (poblacién negra) 8/1.000
Talasemia E‘:ecia-lmlia) 1/400

Fibrosis quistica (poblacién caucasoide) 1/2.500
Tay-5achs (Ashkenacitas) 1/3.600

Fiebre Mediterrdnea Familiar (Sefarditas) 1/8.000

FUENTE: Choices, not chances. A. Milunsky, 1987,

TABLA 111

Incidencia de individuos portadores de algunas
enfermedades hereditarias en diferentes grupos
étnicos o geograficos

Enfermedad hereditaria (;::g:l:f'i:s)
Drepanocitosis (poblacion negra) 1112
Fibrosis quistica (poblacién caucasoide) 1/25
Fenilcetonuria (poblacién caucasoide) 1/80
Tay-Sachs (Ashkenacitas) 1130
Porfiria (poblacion caucasoide sudafricana) 1/330
Talasemia (Grecia-ltalia) 1o

FUENTE: Choices, not chances. A. Milunsky, |987.
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2. Diagnéstico prenatal

Desgraciadamente, en muy pocos casos existe en estos momen-
tos una terapia eficaz (cirugfa, farmacologia...) para la mayor parte
de los defectos congénitos. Por ello, debido no sélo 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 diagnostico prenatal se plantea en la con-
sulta de asesoramiento genético pregestacional, prenatal y/o postnatal
como una de las opciones a las que podria acceder una determi-
nada pareja al no existir ninguna gestacion que esté exenta de
riesgo genético.

A través, pues, de los diferentes tipos de asesoramiento genético
y dadas sus peculiares caracteristicas (confidencial, no coercitivo,
claro, conciso, objetivo y respetuoso con la decision y autonomia
del/de los consultante(s)), se dard una completa informacién 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 pronéstico del
defecto congénito, riesgo y recurrencia, posibilidades y técnicas
diagndsticas, fiabilidad de las pruebas, opciones...).

En términos generales, la estrategia basica del diagnostico prenatal
consiste inicialmente en establecer unos grupos de riesgo a partir
de la identificacion de aquellos individuos y/o parejas con riesgo
genético superior al normal. Este nivel de deteccion, ademis de
incluir métodos diagndsticos inécuos, simples, reproducibles y
baratos, debe tener un gran nivel discriminatorio y baja tasa de
falsos positivos, siendo fundamental tener una serie de criterios
de seleccion que permitan discernir aquellos casos de mayor ries-
go (tabla IV, pig. |134).

Estos criterios de seleccion permitiran, ademas, agrupar a los
individuos y/o parejas consultantes en tres diferentes grupos se-
gln su riesgo tedrico de tener descendencia afecta de un defecto
genético en general.

a) RIESGO BAJO (< o = 1/100).
—Mujeres de edad menor o igual a treinta y ocho afios.
—Parejas con un hijo previo afecto de una trisomia simple
(trisomia 21, trisomia |8, trisomia |3...).
—Parejas con un familiar de primer grado con un Defecto de
Tubo Neural (DTN).
b) RIESGO MODERADO (1/20-1/100).

—Mujeres de edad superior o igual a treinta y nueve afios.
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—Padre portador de una translocacién (grupos cromosémi-
cos D/G o G/G).

—Hijo previo con un DTN.

—Uno de los progenitores presenta espina bifida corregida.

¢) RIESGO ALTO (1/20 o mayor).
—Mujeres de edad superior o igual de cuarenta afios.
— Ambos progenitores son portadores de una enfermedad de
herencia autosémica recesiva.
—Uno de los progenitores estd afecto de una enfermedad
autosémica dominante.
—Madres portadoras de una enfermedad de herencia ligada
al cromosoma X.
—Parejas con dos o mas hijos afectos de un DTN.
—Madre portadora de una translocacién (grupos cromosé-
micos D/G o G/G).
—Ambos progenitores son portadores equilibrados de una
cromosomopatia (delecion-insercion).
TABLA IV

Principales criterios de seleccién en la deteccién
primaria de las personas, parejas o grupos con mayor
riesgo de presentar un defecto congénito.

L T Y T T T W Y S|

Historia familiar positiva (hijo previo y/o antecedentes familiares)
Abortos espontineos de repeticién

Edad de los progenitores

Infecciones viricas (varicela, citomegalovirus...) (
Procedencia étnica-geogrifica-religiosa (talasemia, Tay-Sachs, DTN ..))
Diabetes materna

Grupo Rh- 5

Anormales valores de AFPSM

Exploracion ecografica positiva

Progenitor portador/a de anomalia cromosémica

Progenitor portador/a de enfermedad hereditaria

Factores potencialmente teratogénicos (radiacién, alcohol, drogas...)
Consanguinidad

! DTN: Defecto de Tubo Neural.
1 AFPSM: Alfafetoproteina en Suero Materno.

Evidentemente, si bien los criterios de seleccion y los grupos de
riesgo permitiran una criba de los defectos genéticos en general,
las estrategias diagnésticas finales dependerin del tipo especifico
de defecto congénito a detectar.

A)

Riesgo de alteraciones cromosémicas

a) Edad de los progenitores. Se ha observado cientificamente
que la aparicién de ciertas alteraciones cromosémicas
(trisomia 13, trisomia 18, triple X y Sindrome de Kline-
felter), estd correlacionada con la edad materna avanzada
(= o 35 afios), siendo el Sindrome de Down (trisomia
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21) donde dicha correlacién resulta méds evidente (ta-

bla V).

De igual forma, estadisticas danesas sefialan que las mu-
jeres menores de treinta y cinco afios cuya pareja tiene
cincuenta y cinco o mds afios tienen un riesgo del | %
de tener descendencia con una anomalia cromosémica.

TABLA YV

Incidencia del Sindrome de Down y las anomalias
cromosémicas (totales) en la amniocentesis
(+/-15-16 semanas de gestacion)

Edad materna Sindrome de Down Total anomalias
(afios) (trisomia 21) cromosdmicas
33 11417 1/185
34 1/323 11154
35 1/250 1/125
36 11192 1/101
37 11149 1/82
38 115 1166
39 1189 1/53
40 1169 1/42
42 1/42 1127
44 1125 17
46 115 1110
48 119 116

FUENTE: E. Hook, Albany Medical College, Nueva York.

b)

Progenitor portador/a de una anomalia cromosémica. Esta-
disticamente hablando, 1/500 individuos es portador de
una anomalia cromosémica que puede transmitir con alta
frecuencia a su progenie. Si bien una deteccién general
de anomalias cromosémicas es practicamente imposible
de realizar por diferentes motivos (nimero de individuos
a estudiar, coste econémico...), se aconseja, a fin de de-
tectar esa posible anomalia, la realizacién de un cariotipo
(estudio cromosémico) cuando existe en uno de los pro-
genitores sospecha clinica de una determinada alteracién
cromosomica, bien por una historia familiar positiva (hijo
previo afecto o antecedentes familiares), abortos espon-
tineos de repeticién y/o infertilidad.

Si la anomalia cromosémica detectada en el caso afecto
es una translocacion o mosaicismo, deberin estudiarse
ambos progenitores para ver cuél ha podido ser el ori-
gen de la anomalia. Una vez descubierto el origen de la
misma obligard al estudio de la rama familiar afectada
(paterna o materna), permitiendo asi detectar otros in-
dividuos portadores.

Hijo previo con una anomalia cromosémica. La pareja con
un hijo previo afecto de una cromosomopatia tiene un
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grado variable de recurrencia de la misma, que depen-
dera del tipo de anomalia citogenética y cromosoma in-
volucrado, de ahi su pertenencia a este determinado gru-
po de riesgo.

d) Marcadores bioquimicos de cromosomopatias. En el caso de
cierto tipo de alteraciones cromosoémicas, especialmente
en el Sindrome de Down, se ha observado, para una
determinada edad gestacional, una marcada correlacion
entre la presencia de la cromosomopatia y unos niveles
bajos en suero materno de AFP (Alfafetoproteina) y de
estriol inconjugado, asi como altos valores de la fracciéon
B de la gonadotrofina coriénica humana también en sue-
ro materno.

B) Riesgo de enfermedades hereditarias

En este caso, la estrategia basica a seguir es el diagnéstico de
portadores de la enfermedad hereditaria a detectar, a ser posible
mediante un estudio previo a la gestacién (andlisis prospectivo).
Sin embargo, el principal factor limitante en esta detecciéon de
portadores es el modo de herencia (dominante, recesiva y ligada
al sexo) de las mas de 5.000 enfermedades hereditarias actual-
mente descritas (Mendelian inheritance in man, V. A. McKusick,
1992). Ahora bien, gracias a las técnicas de biologia molecular, se
estd incrementando paulatinamente el nimero de entidades pa-
tolégicas con posibilidad de deteccion (tabla Vi, pag. 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...), sélo se puede ofrecer una deteccién de por-
tadores a nivel de toda la poblacién en los casos de las hemo-
globinopatias y la enfermedad de Tay-Sachs. El camino es dificil,
asi por ejemplo, si bien se creia posible la deteccion sistematica
en la poblacion general de portadores de la fibrosis quistica (FQ)
tras el aislamiento y caracterizacién 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 deteccién de portadores quede circuns-
crita en la mayoria 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 gestacién con la finalidad de prevenir una
posible malformacion congénita.
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TABLA VI
Enfermedades hereditarias diagnosticables mediante
técnicas de biologia molecular (J. D. Goldberg, 1990)

Defecto Herencia Cromosoma

Deficiencia de alfa-antitripsina AR 14
Alfa-talasemia AR 16
Enfermedad poliquistica renal del adulto

ipo 1) AD 16

talasemia AR |

iperplasia adrenal congénita AR 6
Fibrosis quistica AR 7
Distrofia muscular Duchenne-Becker LXR X
Enfermedad de Alzheimer (familiar) AD 21
Hipercolesterolemia familiar AD 19
Poliposis de colon familiar AD -]
Sindrome del X fragil LXR X
Sindrome de Gardner AD 5
Hemoglobina Sc AR I
Hemofilia A LXR X
Hemofilia B LXR X
Enfermedad de Huntington AD 4
Neoplasia endocrina miultiple tipo | AD I
Neoplasia endocrina multiple tipo lla AD 10
Distrofia mioténica AD 19
Neurofibromatesis tipo | AD 17
Neurofibromatosis tipo Il AD 22
Enfermedad de Norrie LXR X
Deficiencia de ornitina transcarbamilasa LXR X
Fenilcetonuria AR 12
Retinoblastomna AD 13
Anemia falciforme AR 11
Enfermedad de Tay-Sachs AR 5
Sindrome de Von Hippel-Lindau AD 3
Sindrome de Wiskott-Aldrich LXR X

AR: Autosémica recesiva; AD: Autosémica dominante; LXR: Ligada al X recesiva.

b)

La estimacion entre la |16-18 semanas de gestacion de un
nivel alto (superior del percentil 95-97) de alfafetopro-
teina 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), recomendéindose, en esa situacion,
una ecografia de aito poder resolutivo. Si no fuera ob-
servado un defecto congénito, se plantearia la realizacion
de una amniocentesis para valorar el nivel de AFP en el
propio liquide amnidtico (AFPLA), que de ser alto impli-
carfa muy probablemente la presencia de espina bifida.

Sin embargo, los altos valores de AFPLA pueden deberse
también a un incorrecto cierre de la pared abdominal
(onfalocele) o a una filtracién anémala a través de rifion
(nefrosis congénita). Por esto, y para una precisa identi-
ficacion del origen de la pérdida o salida de la AFP fetal
hallada en el liquido amniético, se valora ademds un en-
zima caracteristico del sistema nervioso central, la ace-
tilcolinesterasa, cuya presencia, en ausencia de contami-
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nacion por sangre fetal, permite dilucidar mas del 90 %
de estas dudas diagnosticas, sefalando las estadisticas
que el nivel de deteccién de los DTN en [100.000 em-
barazos controlados, gracias a la accién combinada de la
AFPSM-AFPLA y la realizacion de una ecografia de alta
resolucién, permitid diagnosticar mas del 99 % de este
tipo de defectos congénitos (80-90 % de espinas bifidas
y aproximadamente 100 % de anencefalias).

Afortunadamente, aunque la gran mayoria de gestantes
con altos niveles de AFPSM tienen posteriormente nor-
males observaciones ecogrificas y de AFPLA en el Cen-
tro de Genética Humana de la Universidad de Boston se
ha comprobado en ellas una mayor proporcion de ges-
taciones de alto riesgo (muerte fetal, mortinatos, parto
prematuro...), permitiendo con esta temprana deteccién
un mejor seguimiento y monitorizacién de las mismas.

¢) Sin lugar a dudas, sera, la valoracién del estado fetal
mediante la realizacion de ecografias basicas y de alta
resolucién en diferentes estadios de la gestacion el mé-
todo de deteccion mds eficaz de malformaciones congé-
nitas tanto en aquellas familias con antecedentes como
en aquellas con sospecha clinica de posible proceso mal-
formativo (diabetes materna...) (figura I).

FIGURA |
Estrategia diagnéstica de la malformaciones congénitas
mediante ecografia (J. M. Carrera, 1992)

Gestaciones

Bajo riesgo malformativo Alto riesgo malformativo

| }

Ecografia NIVEL | — Exploracion ecografica—= Ecografia NIVEL Il
{I;»IO semanas) Ecografia NIVEL IIIj

2.1. Técnicas de diagnéstico prenatal

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

A) Técnicas no invasivas
a) Ecografia-Ultrasonografia. Permite la visualizacién del fe-
to mediante ultrasonidos y no supone peligro ni para la
madre ni para el feto, pudiendo ser diagnosticadas un
gran nimero de malformaciones congénitas (tabla VI,
pag. 139).
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TABLA VII

Principales malformaciones congénitas detectadas
por ecografia-ultrasonografia (J. M. Connor y M. A.
Ferguson-Smith, 1991)

— Sistema nervioso central
Anencefalia, espina bifida, hidrocefalia, microcefalia, encefalocele.

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

— Corazoén
Severos defectos cardiacos

— Rifidn
Agenesis renal, enfermedad poliquistica renal

— Tracto gastrointestinal
Artresia duodenal, defecto anterior de la pared abdominal, hernia diafrag-
matica

b) Radiografie. Sélo se emplea ocasionalmente en el diag-
nostico prenatal de especificas anormalidades éseas co-
mo la displasia esquelética y la osteopetrosis, observables
de forma optima a las 20 semanas de gestacion.

¢) Marcadores bioquimicos prenatales de cromosomopatias y
Defectos de Tubo Neural (DTN). Valoracién en el suero
materno en una especifica edad gestacional de ciertos
marcadores bioquimicos que en determinados casos
pueden ser orientativos de ciertas patologias.

B) Técnicas invasivas

A diferencia de las anteriores debido a la metodologia requerida
para su realizacién presentan un cierto riesgo —diferente para
cada una de ellas— para la madre y/o el feto (tabla VIII, pag. 141).

a) Biopsia de vellosidades coriénicas. Supone la extraccion,
via transabdominal o transcervical, de una muestra de
vellosidades coriénicas (idéntica dotacién genética que el
feto) bajo control ecogrifico y sin necesidad de anestesia
en una edad gestacional situada en promedio entre las 8
y |12 semanas de gestacion. Cada biopsia proporciona
aproximadamente entre |15 y 20 mg de vellosidades co-
ridnicas que se empleardn para conocer el sexo fetal, el
cariotipo asi como para estudios bioquimicos 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 dltimos afios se ha asistido hacia
una utilizacién progresiva de la via transabdominal frente
a la via transcervical, principalmente por el menor riesgo
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b)

<

d)

de pérdida fetal y en ciertos centros se ha ensayado la
realizacién de la biopsia corial ultraprecoz (menos de 9
semanas de gestacion).

Amniocentesis. La amniocentesis supone la obtencién, en
condiciones asépticas y bajo estricto control ecogrifico
—localizacion fetal y placentaria—, de un cierto volumen
de liquido amniético (LA) por puncién transabdominal
de la cavidad amniética (riesgo de infecciones: 1/1.000).

Esta técnica, si bien se realiza por término medio a las
I5-16 semanas de gestacién, cuando la relacién entre
células fetales viables y no viables incluidas en dicho li-
quido amnidtico es maxima, puede también realizarse en
épocas mds precoces: amniocentesis ultraprecoz (menos
de |5 semanas de gesfacién). Estas células fetales del LA
proceden de la desescamacién de la piel, del tracto gas-
trointestinal y del sistema urinario fetal. A partir del li-
quido amniético extraido (10-20 ml) se podrin realizar
ciertos andlisis (sexo fetal, cariotipo, ensayos bioquimi-
cos, valoracion de la AFPLA y estudios moleculares) que,
en diferentes condiciones de estudio (cultivo celular, ex-
traccion ADN, cuantificacién enzimdtica...), permitiran
diagnosticar la posible existencia de un defecto genético.
En la actualidad se estin desarrollando nuevas técnicas
menos agresivas y de menos requerimiento de muestra
(microfiltracion de minimo volumen de liquido amniéti-
co).

Fetoscopia. Esta técnica permite la visualizacion directa
del feto gracias al empleo de un endoscopio o fetosco-
pio, introducido en el dtero a traves de la pared abdo-
minal con administraciéon de anestesia local y control
ecogrdfico. Permite, en una edad gestacional superior a
las 17 semanas, la obtencién de sangre, piel o tejidos
fetales para diagnéstico o confirmacion diagnéstica de
enfermedades como las anemias hemoliticas hereditarias,
ciertos sindromes inmunolégicos o en los mosaicos cro-
mosémicos.

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-
cién de defectos congénitos con un riesgo medio situado
entre el 25 y 50 %.

Funiculocentesis. Gracias a esta técnica, bajo control
ecogrifico, se puede obtener también sangre fetal, por
puncion del cordén umbilical (insercién placentaria) a
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través de la pared abdominal externa. La mayoria de funi-
culocentesis se realizan a partir de las 20 semanas de ges-
tacién, habiéndose ya descrito algunos casos dentro del
primer trimestre (P-talasemias), requiriéndose en ambos
casos, antes de la realizacion de cualquier tipo de andlisis,
una confirmacién de la exacta procedencia de la sangre
(materna o fetal). La sangre fetal, en este caso, se empleara
principalmente para una confirmacion diagnéstica, un diag-
ndstico tardio o para el estudio de cierto tipo de infeccio-
nes o anomalias hematolégicas. Es hoy en dia un método
de muestreo de sangre fetal alternativo a la fetoscopia.

TABLA VIl
Principales riesgos asociados a los métodos de
diagnéstico prenatal invasivo

Biopsis de corion

Amniocentesis

Fetoscopia

Funiculocentesis

Muerte embrio-
naria

Aborto espontineo
Infeccién intraute-
rina

Isoinmunizacién Rh
Malformacién fetal

Bandas amnidticas

Parto prematuro
Desprendimiento
de la placenta

Rotura membranas

Pérdida fetal

Lesiones fetales
Infeccion fetal

Muerte materna

Hemorragia mater-
na

Contracciones
utero

Infeccion materna
Perforacién visce-
ral

Isoinmunizacién Rh

Parto prematuro

Hemorragia
Infeccion

Pérdida LA
Lesién materna
Lesién fetal

Lesién placenta

Infeccién

Parto prematuro
Pérdida fetal

Placenta previa y
accreta
Pérdida LA

LA: Liquido Amniético.
FUENTE: Diagnéstico prenatal, J. M. Carrera, |987.

2.2. Perspectivas en el diagnéstico prenatal

En los ultimos afios el diagndstico prenatal, gracias al progresivo
desarrollo de técnicas y metodologias, que han permitido una
mayor accesibilidad fetal, y al equipo multidisciplinario que le de-
dica su labor en constante reciclaje (ecografistas, citogenetistas,
obstetras, bioquimicos, bidlogos moleculares...) ha permitido ele-
var el grado de deteccién de los defectos congénitos hasta niveles
en un principio insospechados.

De esta manera, el empleo conjunto, por una parte, de técnicas
diagnésticas invasivas, que permiten en diferentes momentos de
la gestacion la obtencién de material fetal (biopsia de vellosidades
coridnicas, amniocentesis, funiculocentesis, fetoscopia) y su anali-
sis subsiguiente empleando métodos citogenéticos, bioquimico-
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metabdlicos y/o moleculares, y de otra, técnicas diagnésticas no
invasivas (ultrasonidos y ecografia —técnica digital, escala de grises,
biometria, sondas vaginales, tiempo real, Doppler—, marcadores
bioquimicos y/o ecogrificos...), nos permite, el diagnéstico prena-
tal de mas de 600 tipos diferentes de defectos congénitos (Cata-
log of prenatally diagnosed conditions, D.D. Weaver, 1992).

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

TABLA IX
Capacidad diagnéstica del diagnéstico prenatal

= Capacidad teérica

Tipo de defecto congénito de diagnéstica prenatal (%)

Alteraciones cromosomicas 100
Defectos de tubo neural >95
Dismorfias >90
Errores congénitos del metabolismo <20
Hemoglobinopatias >90
Enfermedades recesivas ligadas al sexo 20 (100 segun el sexo)

FUENTE: Diggnéstico prenatal, |. M. Carrera, 1987,

Serd en los préoximos afios cuando, debido a modificaciones en
cierto tipo de procedimientos (incrementar precocidad y rapidez
en los estudios...), empleo de nuevas técnicas diagndsticas (hibri-
dacién in situ, reaccion en cadena de la ligasa, citometria de flujo,
marcadores bioquimicos de DTN y cromosomopatias...), desarro-
llo de nuevas perspectivas metodoldgicas (diagnéstico preimplan-
tatorio, anilisis de células fetales en sangre materna, marcadores
ecogréficos de cromosomopatias...), mejoras en la formacién de
los especialistas involucrados, mayor coordinacién y organizacion
de los niveles de asistencia sanitaria, se producirdn avances radi-
cales en el diagnéstico prenatal de los defectos congénitos.

Conclusiones

El desarrollo y consecucion de las diferentes etapas que supone
el reto cientifico, técnico y humano del Proyecto Genoma Hu-
mano tendrdn, posiblemente, un gran impacto en el conocimiento
intrinseco no solo de las enfermedades monogénicas, sino que
ademis se iran desvelando los mecanismos y procesos involucra-
dos en herencias de otros tipos (poligénica, multifactorial...). De
ello, se verin beneficiados, cada vez mds, el diagnéstico prenatal
y posnatal de los defectos congénitos, amplidndose sus posibilida-
des diagndsticas (presintomdtica, preimplantacional...).
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Este conocimiento creciente de los secretos celosamente guarda-
dos en el genoma humano permitird conocer tarde o temprano
los origenes y con ello la regulacion de procesos oncolégicos o
vinculados al sistema inmunologico del individuo.

Finalmente, la ilusién y esfuerzo intelectual y tecnolégico deposi-
tados en este proyecto deberian permitir el tratamiento de la
enfermedad a nivel molecular, es decir, la_terapia génica.

Sin embargo, todo este desarrollo cientifico, técnico y metodo-
légico que acompaiiari al Proyecto Genoma Humano hard emer-
ger una serie de problemiticas, cuestiones y consideraciones éti-
cas, legales y sociales que nos obligardn a reflexionar y desarrollar
a su vez un codigo 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

Direccién General de Ciencia, Investigacién y Desarrollo de la
Comision de las Comunidades Europeas, Bruselas. Bélgica.

Intentaré ofrecer una aportacién a las Gltimas novedades sobre
el tema desde el punto de vista de alguien que ha estado impli-
cado en el desarrollo y la organizacién de programas de investi-
gacion en las Comunidades Europeas.

Podria informar sobre la estrategia de los proyectos que vamos
a apoyar y lo que vamos a hacer en la préxima ronda de progra-
mas —miniproyectos— que contemplamos para un periodo de dos
afios o dos afios y medio, que comenzara a partir de ahora. Asi
que, cuando llegamos, digamos que a mediados de la década de
1980, aparentemente era el momento oportuno de hacer un es-
fuerzo coordinado sobre proyectos de secuenciacién, proyectos
de genoma en general y, entre ellos, por supuesto, el genoma
humano. Y creo que hubo un cambio dréstico a mediados de los
ochenta, a saber, se comenzo a secuenciar o cartografiar de for-
ma sistemdtica 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, necesitariamos una pila de papel de 72 metros de alto sélo
para describir la secuencia del genoma humano. Y creo que nadie,
ni siquiera con el equipo adecuado, podria ser capaz de manejar
este tipo de informacién, en el caso de que dicha informacion
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 EEUU. y en la CE. Los
programas o proyectos relacionados con la investigacion 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 miés a la biotecnologia o a la medicina, ddn-
dole al genoma humano en primer lugar su propia identidad.
Teniamos un programa por si mismo que trataba exclusivamente
del genoma humano. Y estaba localizado en la unidad que se
ocupa normalmente de la investigacion médica. Y tuvimos cuatro
o cinco tareas fundamentales. Quisimos mejorar el mapa genético
y logramos una cartografia fisica; hicimos algo en relacién con el
tratamiento de datos y de bases de datos y obtuvimos mejoras
en los métodos y en la metodologia para la aplicacién en medi-
cina. Y habiamos estructurado los programas de forma que tra-
tamos de poner las fuentes a disposicion de los investigadores
europeos, lo que quiere decir que apoyamos la distribucién de
clones de yak, ADNcs, costes... y muchas otras cosas, y con la
condicién de que hubiera libre acceso de los cientificos europeos
a esos recursos. Y habia un cierto intercambio de informacién,
de retroalimentacion. Una vez cartografiados los propios clones
de uno, se presentaban las secuencias de los mapas, etc. Y pronto
nos dimos cuenta de que hacer algo —lo que en la mente de
mucha gente quiere decir tratar directamente con la creacion—
tenia muchas implicaciones, y ya hemos escuchado bastantes con-
sideraciones esta mafiana sobre los aspectos éticos y probable-
mente el Doctor Elizalde, mi colega, informara esta tarde, en la
sesion en la que participa, con mas detalle sobre los aspectos
éticos y juridicos. Sin embargo, no sélo nos dimos cuenta de ello
al preparar el proyecto del programa, sino que se ha dado la
mdxima consideracion a los aspectos éticos e, incluso, hemos
restringido nuestra investigacion, realizado ciertas modificaciones
en relacion con los contactos, efectuando una revision sistematica
de los aspectos éticos de todos los proyectos, y hemos excluido
ciertos tipos de investigacion de los objetivos del programa. Y
esto se hizo claramente a todos los niveles, pero, de hecho, por
motivos econémicos quedaron excluidos pricticamente todos los
tipos de terapia genética. Y creamos un grupo de trabajo sobre
los aspectos éticos, juridicos 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 relacién con este programa.

Hace poco hemos tenido la fecha limite de esta convocatoria para
propuestas en enero. Hemos lanzado una nueva convocatoria
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para propuestas con un presupuesto mucho mas alto (23 millones
para investigacion), como parte del programa de investigacion
biomédica, y hemos mantenido la identidad del esfuerzo especia-
lizado en el genoma humano, mediante disposiciones contractua-
les especiales, formulas especiales de financiacién y muchas otras
cosas. Abarcaremos las siguientes dreas: haremos de nuevo algo
para mejorar el mapa genético; seguiremos con el mapa fisico,
con la secuenciacion del ADN, el tratamiento automatizado de
datos y con las bases de datos, y también nos ocuparemos de
nuevo del desarrollo de la tecnologia y la blisqueda de aplicacio-
nes. Todavia no hay una decision oficial sobre la financiacién, 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 mis bajo en relacién con todo
el programa. Ello significa que tenemos mds 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 préximo programa. Y hay
cierto trabajo de elaboracion de hipétesis pendiente y tenemos
ciersos conocimientos sobre desarrollo de tecnologias que ten-
dremos en cuenta. Pero no sabemos cudl de las técnicas desa-
rrolladas mantendra dentro de dos o tres afios los resultados que
promete y qué otras opciones existirin. No podemos hacer pre-
dicciones. Algo que nos ocurrié cuando discutimos hace dos afios
lo que ibamos a hacer entonces fue que los cientificos nos acon-
sejaron que mantuviéramos separadas las dreas de catrografiado
de uniones genéticas y de cartografiado fisico. Y ahora vemos que
fue un error y estamos tratando de convertir estos proyectos en
algo que denominaria catografia integrada. No veo que los pro-
pios proyectos justifiquen seguir manteniendo esta separacion de-
fendida en el pasado, métodos de secuenciacién inclusive.

Y también estamos analizando lo que vamos a hacer en el futuro
en lo que respecta a la secuenciacién. La estrategia fundamental,
elaborada hace aproximadamente cinco afios, era utilizar los di-
ferentes sistemas de cartografiado para obtener las secuencias,
clones y subclones listos para la secuenciacion, y secuenciar aque-
llas partes que pudieran interesar. En la actualidad contamos con
mucho mas material, con un desarrollo tecnolégico muy superior
a lo que esperdbamos que se produjera, con grandes avances en
el campo del tratamiento automatizado de datos y bases de datos,
nuevos programas informaticos, que creo que hay que hacerse la
pregunta de si ir directamente a la secuenciacion tiene mds sen-
tido, al menos dentro de dos afios o puede que en un breve
plazo. Lo que quiero decir es que comenzamos con el genoma
humano basindonos en una estrategia en cascada para obtener
progresivamente resultados més precisos. Se buscaba llegar a la
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secuencia para utilizar y explotar su conocimiento. Por otra parte,
tenemos colegas que estin haciendo, en el programa de biotec-
nologia, la secuenciacién del genoma de la levadura. Y lo hicieron
simplemente diciendo que iban a secuenciar el genoma de la le-
vadura desde un extremo al otro. Y lo han hecho con éxito en
el cromosoma 3. Actualmente se estidn investigando varios cro-
mosomas mds. 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 ahi se llega a los puntos calientes donde se puede
suponer que habrd un gen, para encontrar dichos genes, encon-
trar su expresién y, a continuacién, realizar un andlisis funcional.
Esto no es asi en el genoma humano, porque el genoma humano
estd organizado en unas partes tan pequefias del gen, que tene-
mos exones e intrones, y también tenemos largas ramas entre-
medias donde no hay ningln gen en absoluto. Creo que las cifras
todavia son correctas, pero no podemos manejar ni tenemos una
idea clara de més del 90 % del ADN humano, incluyendo las
regiones de control, incluyendo las cosas que suponemos que
estan ahi para mantener una cierta distancia.

De manera que en el futuro tenemos que reconsiderar la inte-
gracion de los diferentes proyectos de genoma, manteniendo la
identidad de, por ejemplo, la aplicacién médica y no implicarnos
en los problemas de lectura. Creo que tenemos que considerar
no sélo 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 informitica, 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 informacién. Y por ultimo, pero no
por ello menos importante, esta la cuestion —a la que no estaba
dando gran importancia porque habrid dos colegas mios que ha-
blardn también de este tema— de la consideracion ética o los
aspectos sociales y juridicos de este trabajo y sus implicaciones.
Yo pondria el acento en que son las implicaciones del trabajo, en
vez del trabajo en si mismo, las que necesitan una mayor consi-
deracién y que debe reforzarse el estudio de tal cuestion en los
programas de investigacion.



EL RAPIDO DESCUBRIMIENTO DEL GEN
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Presidente y Director del Instituto de Investigacion Genética
de Gaithersburg, Maryland. Estados Unidos de Ameérica.

En 1990, en nuestro laboratorio del Instituto Nacional de
Transtornos Neuroldgicos y Apoplejia, Institutos Nacionales
de Sanidad estadounidenses (NIH, National Institutes of
Health), estabamos trabajando en dos proyectos pilotos a gran
escala sobre el genoma para secuenciar los césmidos de la
regién de la distrofia mioténica del cromosoma 19 y la region
de Huntington del cromosoma 4. La frustracién ante el largo
y lento proceso de secuenciar y analizar més de 200.000 pares
de bases del ADN gendmico, sélo para descubrir que la infor-
macion de secuencia del cADN era absolutamente necesaria
para su interpretacion, condujo finalmente a la decisién de
aislar y secuenciar los pequefios clones de cADN que identifi-
caran exclusiva y eficazmente a los genes (Venter et al., 1992).
A mediados de 1991, publicamos un articulo en Science (Adams
et al, 1991) describiendo unos 300 genes humanos nuevos
identificados mediante la secuenciacién de secuencias marca-
doras expresadas EST (expressed sequence tag).

Aunque hacia varios afios que se utilizaba la secuenciacion del
cADN para analizar los genes, el método de secuenciaciéon EST
constituyé 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 secuenciacion EST es asimismo econémicamente renta-
ble. De los 5-15 ddlares que se calculaba que costaba cada par
de bases terminado al inicio del Proyecto Genoma Humano, nues-
tra técnica de secuenciacion EST de un solo paso ha reducido el
coste de identificar los genes a menos de 0,12 délares por par
de bases. Los laboratorios de América del Norte, Europa y Japén,
reconociendo estos avances, han adoptado inmediatamente la se-
cuenciacién 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 mis de
8.500 genes humanos y hemos dado a conocer los datos de la
secuencia y los resultados de los anilisis a la comunidad mediante
una base de datos informatica (Adams et al, 1991, 1992, en im-
prenta). Todos los clones de cADN de nuéstro proyecto estdn
a disposicién de la comunidad cientifica internacional en la colec-
cién American Type Culture.

Se ha identificado un gran nimero de nuevos receptores y trans-
portadores humanos; todos ellos son candidatos inmediatos para
nuevas investigaciones como dianas para el desarrollo de farma-
cos especificos. Ahora estamos procediendo a caracterizar bio-
quimica y farmacolégicamente productos proteicos seleccionados
de estos nuevos genes. También hemos identificado muchos nue-
vos factores de transcripcién, traduccién y splicing, proteinas es-
tructurales, enzimas y proteinas de superficie célular. Confiamos
en que, 2 medida que estos genes se vayan caracterizando mds,
muchos demuestren ser de interés médico.

Al secuenciar ESTs de genotecas de cADN construidas de mu-
chos tejidos diferentes, podemos construir perfiles de expresion
de muchos genes humanos simultineamente. La figura |
(pég. 151) compara los nimeros de los genes de varias categorias
funcionales diferentes que han sido identificadas por secuencia-
cion EST del cerebro (Adams et al, 1991; 1992, en imprenta) y
hepatocitos HepG2 (Okubo et al., 1992). Mas de 140 genotecas
de cADN humano estin siendo secuenciadas en la actualidad en
el Instituto de Investigacién Genémica (IIG). Estos datos nos per-
mitirdn comparar sistematicamente los niveles de expresion de
miles de genes en los tejidos y en los estadios de desarrollo.
Podremos, por ejemplo, identificar genes que se expresan espe-
cificamente en la células tumorales metastisicas o precancerosas
(figura 2, pag. 152) y utilizar esta informacién para el diagnéstico
precoz del cancer.
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FIGURA |

Categorias funcionales de ESTs con sus correspondientes
bases de datos
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Los cientificos del Instituto de Investigacion Gendmica también
han desarrollado un software (soporte logico) nuevo para perfec-
cionar el control de calidad, el anilisis y el uso de los datos EST
(Kerlavage et al, 1993; White et al, 1993). Este soporte légico
ha sido adoptado asimismo por otros laboratorios de secuencia-
cién de alta produccién. El Instituto de Investigacion Gendmica
esta creando en la actualidad la primera base de datos de funcio-
nes y expresion de los genes del mundo, que estard a disposicién
de la comunidad cientifica mundial mediante una red internacional
de ordenadores.

Mediante la secuenciacion del cADN, nos acercamos al objetivo
de secuenciar la mayoria de los genes humanos mucho mds répi-
damente de lo que se anticipd originalmente. Esto significa que
los aspectos cientificos, sociales, juridicos y éticos se aceleraran
.de igual manera. El Instituto de Investigacion Genémica cree que
el progreso cientifico debe guiarse por principios éticos y juridi-
cos. Por consiguiente, hemos creado un Departamento de Nor-
mas y Etica de la Investigacién (Dep. of Research Policy and
Ethics), presidido por Leslie A. Platt, J. D., para alentar el exa-
men publico de los aspectos genédmicos que van surgiendo
(tabla 1, pag. 153).
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FIGURA 2
Seguimiento de la expresion de los genes a través
de los cambios fisiolégicos y patolégicos
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TABLA |
Aspectos genémicos actuales y emergentes

— Patente de genes

— Usos sociales de la informacién genémica

— Implicaciones de las pruebas genéticas

— Conocimiento genético y opciones reproductivas

- Conﬁdencialida§ acceso a los seguros sanitarios y de vida

Implicaciones de Ta experimentacion genética

— Efectos en los sistemas de asistencia sanitaria de América y del resto del

mundo

Retos a las creencias religiosas y convicciones filoséficas

— Métodos para maximizar los avances de la investigacion genémica a la vez
que se reconocen y se abordan los riesgos que presenta

|

El Departamento de Normas y Etica de la Investigacién 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 investigacion. Entre los miembros del consejo
figura una representaciéon amplia y diversa de destacados cientifi-
cos y personalidades no cientificas. El objetivo de esta iniciativa
es ayudar a informar y orientar el debate publico esencial sobre
las implicaciones y el impacto que la moderna investigacién geno-
mica tendri en el mundo.

Un segundo objetivo crucial de esta iniciativa es garantizar la
integracion de un examen empirico, desde el principio, de la base
ética de la investigacion gendmica efectuada en el Instituto de
Investigacion Genomica. El Instituto de Investigacién Gendémica
cree que de este modo seremos mas 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-
tigacién gendmica basica o aplicada integren un examen serio de
la investigacién critica con el trabajo cientifico subyacente.

El Proyecto Genoma Humano original contemplaba tener secuen-
ciados todos los genes humanos para el afio 2005. El Instituto de
Investigacién Gendmica prevé la identificacion de la gran mayoria
de los genes humanos en los préximos dos afios. El conocimiento
obtenido de esta investigacion revolucionara la medicina, la agri-
cultura y la biotecnologia; por tanto, tenemos que estar prepara-
dos para utilizar juiciosamente dicho conocimiento.
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ULTIMOS AVANCES

Victor Walter Weedn ™

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

(Las opiniones que se expresan en el presente articulo 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 tecnologia del Proyecto
Genoma desde el punto de vista de alguien que no participa en
él. Quierc destacar, como otros lo han hecho antes que yo, que
vamos a asistir a una aceleracién del progreso cientifico.

El desarrollo de la tecnologia ha sido y es parte importante de
la iniciativa del Proyecto Genoma. Un objetivo de los primeros
cinco afios es la mejora en la eficacia y la reduccién de costes de
la tecnologia de cartografiado y secuenciacién, incluida una reduc-
cién en el coste de secuenciacién de 0,5 délares EE.UU. por base.

La mayor parte del progreso en el proyecto genoma hasta la
fecha se debe simplemente a la robotizacién de los pasos ma-
nuales o a descubrimientos tecnolégicos en otros campos dis-
tintos al de la secuenciacién del ADN. Los principales avances

* Reconocimiento: Agradezco a Alison Tinsley su colaboracién en la redac-
cién de la presente comunicacion.
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se produjeron con las nuevas estrategias para dirigir los esfuer-
zos de cartografia y secuenciacién. La reaccién en cadena de
polimerasa, que entré en escena cuando estaba comenzando
el proyecto, y la clonacién de YAC se pueden considerar me-
ros ejemplos de manipulacion de muestras. Pero el Proyecto
Genoma Humano no ha generado todavia avances significativos
en la tecnologia de secuenciaciéon. Cuando tengan lugar estos
avances en la secuenciacién, si lo tienen, el progreso se acele-
rard.

El primer secuenciador comercial precedié al nacimiento del Pro-
yecto Genoma Humano. Actualmente existen en el mercado va-
rios secuenciadores automdticos de ADN. De hecho, se han ven-
dido mas de 1.000 aparatos en todo el mundo a un coste de
aproximadamente |20 millones de délares. Los secuenciadores
automdticos que se han comercializado pueden efectuar la se-
cuenciacién a un precio inferior a un délar por base cuando se
emplean en operaciones eficaces a gran escala, con lo que se
aproximan al objetivo fijado para cinco afios de llegar a 0,5 do-
lares por base. Este reconocimiento, que los secuenciadores au-
tomdticos eran mejores de lo que se pensé originalmente, quizi
contribuyé a que se diera menos importancia al progreso cre-
ciente en la secuenciacién en favor de una investigacion a mas
largo plazo. Se han invertido fondos importantes en tecnologias
avanzadas, pero todavia estan 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. Asi, el principal progreso habido en el Proyecto Ge-
noma Humano se ha realizado hasta la fecha sin el aprovecha-
miento de importantes avances tecnoldgicos en la secuenciacién
automatica. No obstante, varias areas de la tecnologia de la se-
cuenciacién podrian dar fruto pronto.

Los actuales instrumentos automadticos ahorran tiempo principal-
mente gracias a la eliminacion de la autorradiografia, la automa-
tizacion del andlisis y a que permiten un flujo constante de trabajo.
Los tiempos de desarrollo electroforético son mayores que con
la secuenciacién manual, habitualmente entre 8 y 12 horas, por-
que todo el conjunto de bandas debe pasar por un detector.
Ademads de la fabricacion del gel y de la preparacién, el tiempo
de desarrollo electroforético es el factor que impone limites,
debido al dilatado tiempo de actuacién de los secuenciadores
automadticos convencionales. El tiempo de desarrollo electroforé-
tico depende del voltaje que se aplica al gel. Cuanto mayor es el
voltaje, mds rdpido es el desarrollo. Sin embargo, el voltaje que
se puede aplicar se encuentra limitado por la generacién de calor.
Con los geles de poliacrilamida en placa convencionales se trabaja
con un voltaje de 1.000 a 2.000 voltios (aproximadamente 40
VICM).
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Pero cuanto mas pequefio, mejor. Los geles ultrafinos tienen un
grosor mds pequefio y utilizan menos corriente en total. Asi, los
geles ultrafinos pueden tolerar voltajes més altos antes de verse
limitados por la generacion de calor Joule, Un sistema manual que
se encuentra en el mercado ofrece tiempos de desarrollo elec-
troforéticos de entre |5 y 30 minutos. El gel ultrafino mide 0,05
milimetros de espesor y se trabaja habitualmente a unos 6.000
voltios (100-200 V/CM). Los geles ultrafinos también tienen un
mayor poder de resolucion y por tanto son capaces de determi-
nar con precision un mayor nimero de bases por desarrollo. Por
ejemplo, un proveedor de sistemas ultrafinos ofrece un 77 % mis
de bases en una quinta parte del tiempo que los geles de secuen-
ciacién convencionales.

Pero cuanto mas pequefio, mejor. En lugar de efectuar la elec-
troforesis en placa, se puede efectuar en un capilar con un did-
metro interno de entre 50 y 75 micras. Estos capilares disipan el
calor mas eficazmente que los geles en placa y por lo tanto
toleran voltajes mas 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 ADN. La EGC se trabaja general-
mente a entre 8 y |15 KV (150-300 V/CM) con un tiempo real de
andlisis de entre 20 y 40 minutos. En vez de gel, se puede usar una
matriz de polimero sin entrecruzamientos y se pueden obtener
tiempos de desarrollo tres veces mas rapidos que con la EGC.

La mayor parte del tiempo no se ahorra en el tiempo de desa-
rrollo, sino en la eliminacién de la fabricacién y preparacion 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. Ain mds, el CE se puede incluso operar en modo fluores-
cente de longitud de onda mdltiple. Existe un claro potencial para
reemplazar los actuales secuenciadores automdticos con instru-
mentos basados en el CE.

Como con los geles ultrafinos, cuanto menor es el tamafio del
canal mayor es la resolucién, lo que se traduce en un mayor
ritmo de lectura de bases. Algunas personas afirman que han
logrado secuncias fiables de mis de 800 bases usando la EGC.
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Un instrumento CE adecuado para caracterizar al ADN cuesta la
tercera parte de algunos secuenciadores automdticos. El coste
por desarrollo es menor y los menores volumenes que se requie-
ren se traducen en una reduccion de los costes de los reactantes.

Hemos visto que los canales electroforéticos mas pequefios se
traducen en una menor generacién de calor, en mayor tolerancia
al voltaje y en menores tiempos de desarrollo, a la vez que en una
mayor resolucién y en menores costes. Podemos imaginar el po-
tencial de una mayor miniaturizacion mediante las técnicas actuales
de microfabricacién. El microchip revoluciond la industria de la
electrénica y tedricamente podria ofrecer los mismos resultados
en esta drea, Por ejemplo, es posible fabricar un abanico de canales
eletroforéticos capilares atin mas pequefios grabados en una pastilla
de silice. Se ha lanzado una importante iniciativa usando la tecno-
logia del microchip de otra manera; concretamente en la secuen-
ciacién directa por hibridacién porque se pueden manufacturar efi-
cazmente miles de combinaciones posibles de sondas de oligonu-
cledtidos en fase sélida en la misma forma en que se insertan miles
de transistores en un chip de circuito integrado.

Pero lo menos es mds. Precisamente porque la espectrometria
de masas (EM) analiza las moléculas individuales puede efectuar
andlisis en segundos o en tiempos menores con resolucién a
escala atomica. Por consiguiente, el mayor potencial para la se-
cuenciacion del ADN podria estar en la EM. Aunque se pueden
teorizar muchas estrategias potenciales para la secuenciacién con
la EM, en la forma mds simple, la EM, como la electroforesis, solo
es un método para separar:fragmentos de ADN por su tamafio
(masa). Ha habido una revolucién en la capacidad de los espec-
trémetros de masa para analizar grandes biomoléculas; sin em-
bargo, todavia no disponemos de los resultados de las actividades
para la secuenciacion de la EM que se estin llevando a cabo.

Aunque estin tardando en producirse espectaculares avances en
la tecnologia de secuenciacion del ADN, los habri. A pesar de
que no todo el mundo comparte este punto de vista, creo que
estamos a punto de ver una revolucién en las tecnologias de
secuenciacién. Predigo que en los préximos afios veremos instru-
mentos comerciales de mucho mds rendimiento basados en tec-
nologia de gel que no sea de placa. Ya que hay otros intereses
comerciales y de investigacion, esta tecnologia se desarrollard con
independencia del propio Proyecto Genoma. Con estas ventajas
en las tecnologias de secuenciacién, el desarrollo de la informa-
cién genética se acelerard mds. Los efectos irdn mucho mds alld
del propio Proyecto Genoma para alcanzar a todas las ciencias
bioldgicas y a la medicina clinica. Las implicaciones éticas, juridicas
y sociales se desarrollardn al mismo ritmo.
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Hamilton O. Smith. No sé a cuél de los oradores debo di-
rigir mi pregunta. El afio pasado se anuncié lo que algunos con-
sideraron un avance técnico en la secuenciacién, utilizando inicia-
dores hexameros. ;Cudl es su opinién sobre este método desde
el punto de vista de la aceleracién de la secuenciacion? y jes la
realidad en este momento!

Respuesta. A lo que usted se refiere es a la capacidad de
presintetizar todos los hexdmeros aleatorios y entonces extraer-
los de una biblioteca preexistente para acelerar la secuenciacion,
en que se supone que la sintesis de oligonucleétidos es realmente
un paso importante. No es muy probable que vaya a tener un
efecto sobre la secuenciacion del genoma humano, debido a la
cantidad de elementos repetidos en el ser humano, pero podria
tener un efecto drastico en la secuenciacién del ADN comple-
mentario en toda su longitud.

Pregunta. Para hacer la pregunta tendria primero que confirmar
la personalidad del sefior Venter, sobre todo si es él quien estd 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
podia debatir mafiana, tampoco quisiera desaprovechar la oportuni-
dad de pedirle, si es él, que explique un poco cudl es la justificacion,
desde su punto de vista, de esta politica de patentar genes humanos.

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

Pregunta. Quisiera preguntar al sefior Gajdusek lo siguiente:
dentro de quince o diez afios, cuando tengamos todo el genoma
humano descifrado puesto sobre la mesa, jqué tipo 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 estdn asociadas con mutaciones especificas de una
enfermedad cromosémica dominante cuya aparicion se retrasa en
el ciclo vital, y que tiene penetrantes elevados, los cuales solo
podemos determinar por experiencia clinica en lugares diferentes,
porque hemos descubierto que para un Unico gen aqui 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 cromosémica dominante de
aparicién tardia que causa enfermedad mortal, pero no penetra
en un ambiente y si lo hace en otro. 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 determinaran, pero hago gran hincapié en el hecho de
que el procesamiento real de los datos, el soporte logico para el
cerebro humano y la mente estd en gran medida determinado de
manera ambiental, ademds 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. Sélo una respuesta adicional rapida a esa pregunta.
Los genes nos conducen a las proteinas. Conocemos sélo unas
pocas proteinas y sus funciones en las células humanas. Pero la
ruta més sencilla para descubrir las proteinas y el modo en que
dirigen la quimica de las células y el desarrollo es descubrir los
genes que nos dan las secuencias de proteinas.

Carleton Gajdusek. Me gustaria llamar la atencién sobre otro
punto, cuando se piensa desde la perspectiva de todas las pro-
piedades en la evolucién de conocer el genoma. El genoma ha
sido utilizado ampliamente en agricultura, sin conocer mucho so-
bre él, para desarrollar mediante clonacion y crianza consanguinea
el tipo de especie que deseamos en la cria de ganado y en la
agricultura. Pero también ha conducido a resultados completa-
mente impredecibles. Nadie se atreveria a predecir lo que ello
significa en funcién de la evolucién mas rapida de los microbios
que afectan a esas plantas. Y como resultado, muchas de las
plantas de ingenieria genética han sido barridas por viroides y
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otros microbios de evolucién reciente, cuyo manejo no podemos
predecir. Y por tanto, cualquiera que siquiera suefie con manipu-
lar una linea germinal, como hemos hecho en nuestra agricultura
y cria de ganado, producird 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
extraidas a partir del cordén umbilical de la madre; incluso se
han aplicado estas células con genes modificados en nifios de tan
solo cinco dias de edad. Entonces mi pregunta va en referencia
a lo que es la terapia génica ;Cudl es el nivel de precision que
actualmente tenemos para colocar los genes que nos falten en
los lugares donde realmente los necesitamos? Y, jcudl es el valor
diagnostico —esto es una pregunta afiadida— de los tests geneé-
ticos que ahora se empiezan a hacer? ;Qué valor tendrin 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 Paris.
Se trata de la fibrosis quistica del pancreas, de la que ya he
comentado algo y querria 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 estd
iniciando ya, como sabran ustedes, la terapia génica. La ultima
nota que tenemos los que formamos parte de este Consorcio
Internacional sobre fibrosis quistica, de hace escasamente 20 dias,
es que el numero 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 quistica. Como sabrén se ha avanzado
mucho. El gran problema de la fibrosis quistica —si Usted dice la
precision— 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 bésicamente y que
se manifesté en el Gltimo Congreso de Fibrosis Quistica norte-
americano se refiere a que el epitelio pulmonar, a nivel de la
primera capa epidérmica, es muy dificil, hay una constante desca-
macién. Por consiguiente, si esto es lo que usted preguntaba en
cuanto a la fiabilidad y eficacia del tratamiento, yo supongo que
las préximas investigaciones demostraran que poco a poco avan-
zardn en este camino.

Pregunta. Yo también queria hacer referencia a las enferme-
dades que son causadas por defectos en mas de un gen, esto es,
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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 estd iniciando el avance en las enfermedades monogénicas, y
el gran problema con que se encuentran quienes estan 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 —como mis contertulios podran co-
mentar— grandes avances en este campo.

Pregunta. Queria preguntar al Doctor Grisolia, por si él puede
resumir. Estos dos afios de evolucién, de cambios que ha habido,
¢han fabricado nuevos temores respecto a lo que se planted en
Valencia! Estos dos afios de distancia, pasar de 2.000 a 20.000,
inos han fabricado nuevos temores?, ;hay nuevas vias de zonas
peligrosas —por decirlo asi—, tanto en el avance tecnolégico como
en el propiamente cientifico para esa dignidad humana que era la
base de lo que se queria preservar!

Respuesta. Le contestaré desde mi punto de vista. Usted pre-
guntaba acerca de los temores. Bueno, yo si pienso que los te-
mores son, deben ser, los mismos los de hace unos afios que los
actuales, pero yo siempre pienso —no 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; estin
los mismos temores. Lo que, quizis, cuanto mas se descubre mas
uno avanza en el conocimiento, lo reflejaba una de las charlas,
cuanto mds uno profundiza siempre quedari la frontera, digamos,
el misterio siempre ird avanzando en la ciencia. Entonces, de
alguna manera yo creo que los temores son infundados desde el
momento que el sentido comin —es la gran ventaja que tiene el
ser humano, que hace la reflexién— domine en estos laboratorios
y centros de investigacion. Yo no se si el Profesor Grisolia quiere
comentar algo adicionalmente.

Santiago Grisolia. No. Yo creo que tiene razén, pero, en fin,
yo creo que las preguntas deben ir mds a ustedes y sobre todo
a los portavoces que estan aqui presentes.

Charles R. Cantor. Pienso que lo que ha sucedido desde la
reunion de Valencia ha sido un tremendo aumento en el ritmo
de descubrimiento en todo el Proyecto del Genoma. La tecnolo-
gia avanza. El progreso realizado en el Genetén con la cartografia,
nuestros propios progresos y los de otros en el descubrimiento
de genes han mostrado de hecho cuin poca informacién teniamos
sobre la que basar nuestro conocimiento acerca de la fisiologia
humana y la bioquimica en el pasado. La tremenda explosién de
conocimiento e informacién, sin la comprensién de esa informa-
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cién, puede conducir a temores. De manera que puede haber
mayores temores, pero eso se puede manejar con mayor difusion,
explicando al publico y la prensa que existe una gran diferencia
entre la terapia génica de un individuo y cualquier intento, en
cualquier etapa, de tocar la constitucion genémica de la especie.
Existe un grado de desconocimiento tal que, desde mi punto de
vista, no estard justificado en esta década o la siguiente, porque
hemos aprendido a esperar una enorme variabilidad de la expre-
sion fenotipica de cada gen Gnico en situaciones ambientales di-
ferentes. Y la enorme complejidad de las interacciones posibles
de un gen y su producto en la funcién completa de adaptacién
de los individuos de una especie estd mds alli de nuestra capaci-
dad para predecir o incluso para saber como 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 clonacién y manipulacion de
genes sin realmente saber lo que haciamos y experimentando las
dificultades de nuestra falta de prediccién. El Proyecto Genoma
no nos dard esa capacidad para predecir. Por tanto, debemos
vincular muy estrechamente nuestros temores, diria yo, a cual-
quier propuesta de manipulacion del genoma. Pero en cuanto a
la terapia, es un asunto diferente.

Pregunta. Me gustaria saber cudl es la magnitud, la dificultad
en el mapeo genético de los genes saltarines, y cudl es el nivel
de informacién en materia de transmisién horizontal de genes.

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

Pregunta. No tiene evidencia en material de transmision ho-
rizontal, pero jpodria aclararme si existen genes saltarines en
materia de genoma humano!

Respuesta. El Unico dato que se me ocurre que se pueda
concebir como una transmision genética horizontal se refiere al
caracter infeccioso de la enfermedad de Creutzfeldt-Jacob, que
son proteinas infecciosas del huésped, que un huésped infectado
como las vacas de Inglaterra produce, a partir de su proteina que
estd determinada por sus genes, un nuevo agente infeccioso, di-
ferente del que entrd en el animal. De esta manera, la informacién
genética se ha transmitido horizontalmente como un patégeno y
es el tnico ejemplo que conozco en mamiferos.

Pregunta. Me gustaria saber cudl es el nivel de coordinacién
entre los esfuerzos de las investigaciones a uno y otro lado del
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Atlintico, entre las investigaciones en Estados Unidos y en Europa
y también en Japon.

Respuesta. Diré que existe una tremenda cooperacién y que
se comparten todos los materiales fisicos y los datos. Probable-
mente hay varias docenas de reuniones al afio, y son todas inter-
nacionales, como lo es esta Reunién. De manera que existen
debates frecuentes que implican a todas las partes interesadas en
el genoma, asi que diria que existe una colaboracién tremenda.

Respecto a la cooperacién en ambos lados del Atlantico, por
supuesto, que existe mucha colaboracién porque los cientificos
simplemente se conocen entre si y tienen buenas razones para
colaborar, pero hacemos algo mas. Tenemos ciertas dreas en que
cooperamos sistemdticamente en agencias de financiacion, etc. Me
gustaria mencionar sélo 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 afiadir que en Japén existe ya una sociedad dedicada a los
seminarios internacionales de bioética sobre el Proyecto Genoma.
Celebraron su segunda reunion en 1992 en Pukuwi.

Pregunta. Para mi, sélo una pregunta més en relacién directa
con lo que dijo el sefior Klepsch. ;Existe sélo cooperacién sobre
la base de la Comunidad Europea o existe patrocinio de investi-
gacion especifica realizada en Europa! La impresién que hemos
obtenido hoy es que existe mucha mds investigacion al otro lado
del Atlintico, y que aqui tenemos documentacién en bioética,
pero no tanta investigacién, con excepcion de nuestro distinguido
colega de Espafia que espero me excuse, pues él es una excep-
cion.

Respuesta. Los programas de investigacién que hemos desa-
rrollado existen ademas de los programas de investigacién que se
realizan en los Estados miembros. Tuvimos apoyo directo, y lo
damos, para proyectos de investigacién y para poner la infraes-
tructura que existe en Europa a disposicién de todos los cienti-
ficos europeos. En el pasado, esto se ha cumplido en el nivel de
50 millones de ECUs durante dos afios, y continuaremos los dos
afios y medio proximos en el nivel de 23 6 27,5 millones de
ECUs. Y esto va directamente a proyectos de investigacién ade-
més de las actividades que se estdn realizando de todos modos
en Europa sobre una base nacional.

Craig Venter. Creo que seria una caracterizacién injusta decir
que la mayor parte de la investigacion se esta realizando al otro
lado del océano Atlantico, y pienso que hay enormes avances que
han tenido lugar aqui en Europa, y existe un intercambio entre
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ambos lados del Atlintico para probarlo. Por ejemplo, la tecno-
logia desarrollada por Maynard Olsen fue ampliada y utilizada por
Daniel Cohen, conduciendo a la cartografia que ahora han cruza-
do el Atlintico de vuelta para ser utilizada en programas adicio-
nales alli. Pienso que hay una cantidad tremenda de investigacion
realizindose en el Proyecto Genoma en Europa. El primer cro-
mosoma que en realidad se secuencié fue el cromosoma de la
levadura, y lo realizé un proyecto financiado por la CE. De ma-
nera que creo que es injunto caracterizarlo como unilateral.

Respuesta. Sélo quisiera decir que el Doctor Venter ha sefia-
lado lo que yo queria resaltar. En Francia al menos, debido a
instituciones benéficas publicas fue posible realizar un esfuerzo
muy grande en cartografia genética y en cartografia fisica genética
del genoma humano. Debo insistir en que fue un esfuerzo tre-
mendo y se hizo a través de instituciones benéficas publicas. En
realidad, este punto es muy importante. Todo el dinero para
apoyar la investigacion 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 investigacion del genoma es la
mitad o menos de la mitad de la cantidad total.

Andreas Klepsch. Me gustaria afiadir algo que hace la com-
paracion entre los EE.UU. y Europa incluso mas dificil. Pienso que
he mostrado la transparencia de todos los proyectos que estamos
llevando a cabo en varias secciones de nuestra investigacion o
actividades, que tienen amplia extension, pero el Programa de
Genoma Humano sobre el que he informado, trataba exclusiva-
mente del genoma humano. Mientras que, segln entiendo, en los
Estados Unidos, algo como la secuenciaciéon de la levadura se
consideraria como parte de la iniciativa del genoma.

Carleton Gajdusek. ;Tenemos alguna otra pregunta del pu-
blico o los oradores? Pienso que entonces, como moderadores
de esta sesion, vamos a declararla clausurada, y gracias a todos
ustedes por su participacion, los oradores, el publico y las per-
sonas que nos han planteado las preguntas. Gracias.
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UTILIDAD DE LOS CROMOSOMAS ARTIFICIALES
DE LA LEVADURA (YAC’S) Y LA CARTOGRAFIA
DEL GENOMA PARA LA TERAPIA GENICA Y
ALGUNAS CONSECUENCIAS PRACTICAS

David Schlessinger”

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

Utilizacion de YAC'’s para localizar genes y
proporcionarlos intactos para su utilizacién
en la terapia génica

Los avances cientificos con frecuencia se entremezclan con com-
plejas cuestiones éticas y politicas y, por ello, con la expresion
codificada en el derecho de los criterios morales de la sociedad.
Me limitaré a examinar brevemente la forma en que la cartografia
del genoma en general y de los YAC’s en particular contribuye
cada vez mds a ampliar las expectativas sobre la terapia génica.
El logro de dichas expectativas contribuiria a acrecentar la liber-

tad del hombre.

El poder de los YAC's se deriva de su gran tamafio, comparado
con vectores de clonacién anteriores como los plasmidos y cos-

* Moderador.
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midos. Como primera indicacién de su potencial, el gran tamafio
de los YAC's permite la recuperacién de genes completos de
incluso mayor tamafio. Por ejemplo, en el proyecto de estudio
de la zona mas extrema de un tamafio 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 mas im-
portantes responsables de enfermedades hereditarias.

En el grifico adjunto vemos una ilustracion de YAC's que con-
tiene los genes de dos factores de coagulacion, el Factor Vil 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 sindrome de Lesch-Nyhan y la glucosa 6-
fosfato deshidrogenasa (G6Pd), cuyo defecto produce una forma
de anemia hemolitica. Ninguno de estos genes ha sido recuperado
antes en forma intacta, de hecho, varios grupos de biélogos mo-
leculares han trabajado en ello durante afios y han conseguido
reunir una serie de clones y césmidos lambda mucho mas peque-
fios, cada uno de ellos de un tamafio aproximado de [5.000 a
40.000 pares de bases (I15Kb a 40 kb), que corresponden a la
region codificada del Factor IX (En el grifico |, las lineas cortas
debajo de los YAC's indican el contenido tipico de clones de este
tipo). Sin embargo, el YAC aislado con una sonda del Factor IX
por Randy Little contenia el gen completo en un segmento con-
tinuo de DNA de 650 kb.

GRAFICO |
Clonacion en YACs o bacterias

HPRT
< T > 680 kb YAC
H
FACTOR Vill

PEES——— I 550 kb YAC

H

FACTOR IX
< S 650 kb YAC
G6PD
120 kb YAC
H

Otro ejemplo es el de Eric Green, que recuperé un gen intacto
de incluso mayor tamafio. El gen, que codifica el receptor modi-
ficado en la fibrosis quistica fue aislado por primera vez en una
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serie de YAC's superpuestos. En este caso, los YAC's iniciales
todavia transportaban sélo parte del gen, pero mediante recom-
binacién, se obtuvo un YAC de mayor tamafio que contenia la
totalidad del gen. En una reconstruccién incluso mas 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, ningln gen es demasiado grande como para no poder ser
transportado integramente en un YAC.

Dichos YAC's ofrecen la primera posibilidad de facilitar a los
terapeutas de genes un gen intacto ¥ en un contexto normal. Sin
embargo, en los casos que he mencionado hasta el momento,
habia ya cADNs y otros fragmentos de los diversos genes dispo-
nibles como sondas. Se ha producido un uso mis general y se-
minal de los YAC's y del trazado del mapa del genoma en el
hallazgo de genes que todavia no han sido clonados. El fundamen-
to de estos estudios es evidente: localizar un gen asociado a una
enfermedad mediante el cartografiade de uniones o por medios
citogenéticos; por ejemplo, una translocacién o eliminacién en
material de un paciente predispuesto, y posteriormente aislar el
ADN a lo largo de la regién correspondiente y capturar genes
candidatos. Esta es una actividad investigadora tradicionalmente
desarrollada y constituye la motivacién 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 Investigacion del Genoma Humano de los NIH ha calculado
que en la bisqueda del gen de la fibrosis quistica han participado
varios grandes laboratorios y se necesitaron cien millones de déla-
res para encontrar el gen y que el 80 % del tiempo y del esfuerzo
se destind a obtener el ADN que cubria la regién indicada por los
estudios de uniones genéticas. Por el contrario, en la reciente bus-
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 tiempo y el esfuerzo necesario para encontrar el gen,
también se destinaron a cubrir la regién que interesaba al ADN,
pero el coste total fue cien veces menor.

Esta capacidad que tiene el trazado de mapas basado en YACs
de hacer més eficaz la bisqueda de genes transmisores de enfer-
medades serd cada vez mayor a medida que el genoma se vaya
ensamblando en clones de ADN vy, de hecho, éste es uno de los
objetivos principales del Proyecto Genoma. Cuando la totalidad
del genoma se haya ensamblado en afos venideros, en lugar de
emplear la mayor parte del tiempo en aislar de nuevo fragmentos
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del genoma humano, los investigadores que han localizado un gen
de una region cromosémica podran pedir el ADN que contenga
la totalidad de esa regién a un depésito donde se encuentre
almacenado el genoma completo.

El proceso se puede comparar a la elaboracién del mapa de un
pais. Cuando los topégrafos miden un drea 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 busqueda de genes. Por ejemplo, ahora que
se empieza a disponer de fragmentos del genoma de mayor ta-
mafio en forma de clones de ADN solapados, se ha descubierto
que los genes no estin uniformemente distribuidos a lo largo de
los cromosomas. Se ha descubierto que ciertas regiones contie-
nen mas 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 alli (ver gréfico 2). Dichas regiones
constituyen el material preferido para proceder a su estudio in-
tensivo.

GRAFICO 2
Region préxima al extremo del cromosoma X

21.3 Adrenoleucodistrofia
Anoftalmos
22.1 Enfermedad de Bornholm
222 Vision en color
22.3 Diabetes insipida, renal
23 Disqueratosis congénita
Distrofia muscular de Emery-Dreifuss
24 Fibroelastosis endocirdica
Glocosa é-fosfato dehidrogenasa
25 Hemofilia A
Hidrocefalia
Iduronato 2-sulfatasa (Hunter)
26 Incontinentia pigmenti 2
Trastorno afectivo grave 2
27 Retraso mental / Displasia esquelética

Sindrome oto-palato-digital Tipo |
Paraplegia espastica
28 Sindrome Waisman

Impacto de los estudios del genoma en ciertos
discursos publicos

La terapia génica estd actualmente inmersa en la primera fase de
una inexorable sucesion de acontecimientos, en la que puede
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verse el tipico titular de prensa que dice que «El Comité Asesor
del ADN Recombinante de los Institutos Nacionales de Sanidad
aprueba seis protocolos de transferencia de genes». Hasta el mo-
mento, sin embargo, la mayoria de los experimentos se realizan
todavia con genes parciales o pequefios fragmentos de genes y,
en la mayoria de los casos, continla resultando dificil mantener
las células con un gen rectificado durante un largo periodo de
tiempo.

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-
duccién y seleccién en relacién con la retencién de YAC's en
células de mamiferos. Los métodos de transfeccion han resultado
satisfactorios para la introduccién de YAC’s dentro de células e
incluso dentro de ratones transgénicos.

Los sistemas son todavia muy rudimentarios y tienen el inconve-
niente de que de la levadura se recuperan niveles muy reducidos
de YAC's y es dificil mantenerlos intactos e introducirlos en cé-
lulas de mamiferos. No obstante, es posible imaginar procedi-
mientos para superar las actuales dificultades.

En los dos ultimos afios ha disminuido notablemente la oposicién
hacia la terapia génica, lo que parece reflejar un mayor conoci-
miento del publico sobre lo que ello supone. En el caso de la
terapia de células somdticas, la linea de argumentacién actual es
indiscutible: si el gen se ha roto, jpor 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 oposicion 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 ésea que
tengan un gen particular defectuoso, recibir una copia funcional
del gen y se vuelve a colocar en el paciente con su funcion
restablecida. La terapia de células sométicas 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 radiacién y se trasplanta medula totalmente nueva proce-
dente de un donante.

El entusiasmo que con frecuencia suscita en la actualidad la terapia
de células somdticas obviamente no se puede comparar con el
debate derivado de la terapia de linea germinal, pero me encuen-
tro entre las personas que confian en que, si se consiguen pro-
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cedimientos suficientemente seguros y eficaces, la oposicion dis-
minuira.

Podria resultar util distinguir el impacto de las tendencias actuales
de la investigacion sobre las tres clases de temores que suscita
la terapia génica y que influyen en la politica publica.

En primer lugar encontramos que sigue habiendo una importante
discrepancia entre la informacién que podemos obtener a través
del diagnéstico o el anilisis genético de los individuos, por ejem-
plo, 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 sélo puede ser
enfocado respetando la libertad de los individuos de conocer o
ignorar las situaciones que todavia no tienen tratamiento; pero
resulta evidente que la actitud que mantiene cada persona hacia
dichos problemas variard sustancialmente si la terapia génica si va
haciéndose mds segura y algo habitual.

Andlogamente se puede esperar que dichos procedimientos po-
dran apaciguar definitivamente la polémica sobre el aborto, dado
que la terapia de linea germinal justificaria el diagndstico y la
intervencién prenatal precoz para mitigar defectos genéticos gra-
ves mediante su correccion.

En segundo lugar estd el temor general asociado a la experimen-
tacién genética. Tales temores se basan en hechos reales cono-
cidos por todos que han tenido lugar en la historia del siglo XX.
Sin embargo, el temor de la sociedad a que en el futuro se creen
monstruos a través de la manipulacién genética no se justifica por
las terribles historias de eugenesia que han tenido lugar en déca-
das pasadas. Ciertamente es necesario actuar con precaucion,
pero en la actualidad las actitudes publicas se encuentran condi-
cionadas de antemano en una sociedad en la que tedo 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 divulguen los conocimientos genéticos,
el temor continuara existiendo, pero con un resultado mds posi-
tivo orientado a regular juiciosamente la terapia génica.

En tercer lugar se da un curioso fenémeno en los circulos inte-
lectuales y a menudo en los cientificos: 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 —como la economia o la lucha
de clases— son caracteristicas decisivas que determinan el curso
de nuestras vidas tienden a asustarse o a oponerse a que la
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hegemonia de los factores genéticos pueda dominar nuestras vi-
das.

Resulta irénico 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 mas igualado, se podrian realizar mas ficilmente esfuer-
zos para tratar los factores ambientales criticos.

La tendencia a pretender que los factores genéticos pueden ig-
norarse de alguna forma o se les puede restar importancia puede
ser quizds 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 mas 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 sefialado que los pacientes con talasemia son bisica y
universalmente favorables a aplicar la terapia génica al tratamiento
de su enfermedad tan pronto como sea factible. Su opinion es
quizd mds importante para los debates sobre la terapia génica que
la de los estudiosos de las ciencias sociales. De nuevo, al menos
por lo que se refiere a los casos graves en los que ya resulta
comun la intervencion clinica, es pricticamente seguro que la
oposicion se ird reduciendo a medida que los procedimientos
vayan siendo mds seguros.

Dos conclusiones

Una de las caracteristicas mas positivas del Programa Genoma es
que es el primer programa cientifico masivo que, seglin mi expe-
riencia, estd siendo objeto de un debate generalizado por parte
de la opinién publica antes de que los acontecimientos dominen
la situacion. A efectos del anilisis realizado en la presente ponen-
cia, puede resultar Gtil hacer hincapié en dos conclusiones refe-
rentes a los aspectos juridicos del Proyecto Genoma Humano.
En primer lugar, la terapia génica estd siendo una realidad y tendrd
una gran repercusion en la opinién publica y en el andlisis juridico
de una serie de cuestiones conexas. En segundo lugar, hasta que
la terapia génica pueda ofrecer garantias de seguridad, parece
conveniente que la mayor parte o toda la informacién genética
que se obtenga de un determinado individuo continle 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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andlisis para identificar determinados genes y cudles son las per-
sonas autorizas a conocer los resultados de los andlisis. Una vez
mas, a medida que la transferencia de genes vaya siendo mds
segura y fiable, se irdn modificando igualmente las opiniones sobre
los analisis.



LA LIBERTAD HUMANA Y EL GENOMA HUMANO

Frits W. Hondius™

Subsecretario General de la Comisién 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 autodeterminacién
del individuo y para su realizaciéon personal. La libertad estd
limitada, condicionada o reducida no sélo por factores exter-
nos, sino también por la disposicién interna del propio ser. La
libertad individual siempre es relativa y nunca absoluta porque
nadie puede satisfacer todos sus deseos sin entrar en conflicto
con los deseos de los demis. Incluso el anarquismo, la ideolo-
gia mds extrema de la libertad, que rechaza cualquier limitacién
impuesta por el Estado, acepta la necesidad de la autolimita-
cién.

La bisqueda de un equilibrio justo entre la libertad individual y
los intereses colectivos de la comunidad ha preocupado a los
filésofos desde tiempo inmemorial. Los filésofos de la llustracién,
en especial Jean-Jacques Rousseau, consideraban que no era ne-
cesario que existiera una contradicién entre la libertad del indi-
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viduo y las normas impuestas por el Estado, al ser éstas Gltimas
el resultado del ejercicio por parte de ciudadanos libres e iguales
de sus derechos inherentes. Segun esta filosofia, la relacion entre
quienes gobiernan y los que son gobernados se basa en el con-
trato social.

Una de las declaraciones mas categdricas sobre el tema de la
libertad fue la realizada en 1859 por John Stuart Mill. En su fa-
moso tratado Sobre la libertad analizé la naturaleza y los limites
del poder que puede ser legitimamente ejercido por la sociedad
sobre el individuo. Sefialaba que la lucha entre libertad y autoridad
es la caracteristica mas destacada de la historia con la que mas
temprano nos familiarizamos. Mill desarrollé 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 expresién del
pensamiento ni el debate. «Si toda la humanidad salvo una sola
persona compartieran la misma opinién y tGnicamente dicha per-
sona fuera de la opinién contraria, la humanidad no tendria mas
justificacion para acallar a esa (nica persona que la que ésta ten-
dria para acallar a todo el resto de la humanidad, caso de ostentar
el poder.» A continuacién, Mill analizaba la individualidad como
uno de los elementos del bienestar. Esta es la libertad del hombre
de llevar sus opiniones a la prictica, siempre que ello sea por su
cuenta y riesgo y no perjudique a los demds. La individualidad
logicamente parte de la libertad de opinién: las opiniones diferen-
tes tienen como resultado diferentes experiencias de la vida. Los
cientificos que estudian actualmente el genoma confirman la im-
portancia de los conceptos de individualidad y diversidad, no sélo
en el ambito del Derecho y la politica, sino también el el campo
de la genética.

La libertad forma parte de un conjunto mas amplio de principios
fundamentales denominados los derechos humanos, que son los
atributos inalienables de todo ser humano sin distincién de sexo,
raza, color, nacionalidad, creencias religiosas o convicciones poli-
ticas. Estos derechos se basan en la autodeterminacién de todas
y cada una de las personas. El Estado es el garante de las liber-
tades fundamentales. El mecanismo a través del cual desempefia
su funcién es el Derecho. Dentro del sistema juridico existe una
jerarquia de normas. Todas ellas estin encaminadas a garantizar
la seguridad juridica y a obtener una conducta predecible, aunque
no todas las normas constituyen la expresién de una moralidad
superior. En la sociedad existen «normas operativas» (por ejem-
plo adelantar una hora los relojes el tltimo domingo del mes de
marzo), que se pueden modificar sin que ello afecte al bienestar
del pais; pero hay ciertas normas que el Estado debe respetar
porque son la concrecién 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 vulneracion de estos
derechos, la persona puede recurrir no sélo ante las mas altas
instancias judiciales de su propio pais, sino, si fuere necesario,
ante los tribunales internacionales.

Todos los textos internacionales de derechos humanos (como la
Declaracién Universal de Derechos Humanos, de 1948; los Pac-
tos Internacionales de derechos econémicos, sociales y culturales,
y de derechos civiles y politicos, ambos de 1966; el Convenio
Europeo de Derechos Humanos, de 1950, o la Convencién Ame-
ricana sobre Derechos Humanos, de 1969) establecen las liber-
tades de la persona: la libertad de pensamiento y conciencia, la
libertad de circulacién, la libertad de expresion, la libertad de
asociacién, la libre eleccién 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 precision los «limites de
los limites» (en alemdn, 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 «derechoy. La palabra «libertad» indica la facultad
de hacer, actuar, determinar, decidir o elegir. El término «dere-
cho» denota algo a lo que uno esta 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 basiandose en
su plena capacidad de entendimiento (como los nifios, los enfer-
mos mentales, los extranjeros que no entienden el idioma, etc.).
Por lo tanto, los derechos requieren un grado de proteccion
superior. Los instrumentos de derechos humanos son particular-
mente criticos con la tendencia de los Estados a limitar el ejer-
cicio de determinados derechos en situaciones de excepcion (por
ejemplo, el articulo 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.

La informacién, compaiiera 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!? Resultaria excesivo pedirle
a una persona su opinién sobre algo que desconoce. La informa-
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cion es la compaiiera de la libertad. La libertad de informacion
ocupa un lugar muy importante en el catilogo de derechos hu-
manos, ya que no sélo se trata de un derecho per se, sino que
también es un derecho imprescindible para el ejercicio de otros
derechos. Es mds, es el tnico derecho codificado en los instru-
mentos de los derechos humanos internacionales que se aplica
explicitamente «sin consideracién de fronterasy» (articulo |9 del
Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos; articulo 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 circulacién de la informacién en el
seno de la comunidad de cientificos que investigan el genoma
humano. Nos dicen que es una tarea tan colosal que, incluso
dejando que todo tipo de maquinas realicen el trabajo del hom-
bre, no podri llevarse a cabo a menos que participen en ella un
gran nimero de cientificos, instituciones y paises. La formacién
de una alianza internacional de estas caracteristicas 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 informacién, siendo éste uno
de los objetivos primordiales a los que se ha comprometido la
Organizacion Genoma Humano (Human Genome Organisation,
HUGO) (Segundo inciso del apartado | del articulo 3 de los
Estatutos de HUGO).

Pero ;qué ocurre con el publico en general? Incluso para personas
inteligentes, con buena formacién y una cultura general, el geno-
ma humano es en gran medida terra incognita. Exige a los profanos
un esfuerzo considerable para entenderlo y a los cientificos para
explicarlo. La dificultad reside en el empleo de una nueva termi-
nologia, asi como una utilizacién novedosa de palabras ya exis-
tentes. Por ejemplo, lo que los cientificos del genoma denominan
«cartografia» es algo muy diferente de la ciencia y el arte que
desarrollaron mis antepasados del siglo Xvil, que se dedicaron a
la elaboracién de mapas. De forma similar, cuando pregunté hace
algunos afios por la traduccién al francés de la palabra inglesa
sequencing, me dijeron muy educadamente que dicha palabra no
existia en francés. Negar la propia existencia de un término casi
equivale a negar la existencia de la cosa misma. ;Cémo 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 libreria y le atiende una persona inteligente en el
puesto de informacién, puede llegar a encontrar libros de gran
utilidad y agradable lectura. Yo encontré dos; uno sobre genética
en general: Genetic Engineering for Almost Everybody (Ingenieria ge-
nética para casi todo el mundo), escrito por William Bains (Pen-
guin Books, 1987), que tenia la siguiente dedicatoria: «A mi padre,
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que me pidié que explicara lo que estaba haciendo.» El otro 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 descripcion de 412 péginas
del Proyecto, su historia y de la gente que participa en él. Ahora
estoy pendiente de recibir un libro escrito por Bertrand Jordan,
que aln se estd editando, titulado Around the World in 80 Labs
(La vuelta al mundo en 80 laboratorios).

Cubrir 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 cientificos que investigan el geno-
ma y el publico general. Si se realizara una encuesta o estudio
seleccionando aleatoriamente una muestra de la poblacién y se
les planteara la siguiente pregunta: ;ha oido hablar alguna vez del
Proyecto Genoma Humano!, me temo que, tal y como estan las
cosas en la actualidad, el resultado seria nulo.

En el Segundo Seminario sobre el Proyecto Genoma Humano
celebrado en Valencia hace dos afios y medio, Norton Zinder
informo sobre los objetivos de la parte correspondiente a Estados
Unidos en el Proyecto. Después de haber descrito este esfuerzo
de quince afios, que exige una inversién anual de doscientos mi-
llones de délares (al tipo de cambio de 1988) para la construccidn
de un mapa de alta resolucién 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 opinion
publica, a fin de que ésta pueda intervenir en los aspectos legales
y éticos de los descubrimientos» (Documenta, BBY, p. |10). Al
final de este seminario, los participantes adoptaron una «Decla-
racion de Valencia sobre ética y el Proyecto Genoma Humanoy,
en la que reafirmaron, entre otras cosas, su apoyo a «todos los
esfuerzos encaminados a educacién del publico a través de todos
los medios posibles, incluyendo la prensa y las escuelas, sobre la
cartografia y la secuenciacién genética, las enfermedades genéticas
y los servicios genéticos». La Organizacién del Genoma Humano
(HUGO) hace mencién justo al final de una ficha técnica, bajo el
epigrafe: «Areas en las que HUGO espera ampliar sus activida-
des», a (...) «la divulgacién del conocimiento del Proyecto Geno-
ma Humano a todos los niveles de la sociedad». El decumento
indica que entiende por «todos los niveles de la sociedad» la
comunidad cientifica, personas que no sean cientificos pero que
ocupan puestos de influencia, la préxima generacion de cientificos
biélogos y el publico en general.
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Estas distintas declaraciones realizadas por cientificos del genoma
humano no resultan convincentes. Zinder habla de la participacion
del piblico cuando se trata de asumir las consecuencias del Pro-
yecto, pero no se pronuncia sobre la cuestién de si el pablico ha
participado y de qué forma en la creacién del Proyecto, excepto,
indirectamente, como contribuyentes.,. En la Declaracién de Va-
lencia se afirma que la finalidad es «educar» al pdblico, conside-
rando que el piblico desempefia un papel meramente pasivo. Los
estatutos de HUGO adolecen de un defecto similar: afirman que
uno de los objetivos de HUGO es alentar el debate y facilitar
informacién y asesoramiento sobre las implicaciones del Proyecto
Genoma Humano. No contemplan la posibilidad de hacer parti-
cipar al piblico en la toma de decisiones sobre la creacién o
financiacion de proyectos.

HUGO si enumera la divulgacién del conocimiento en la sociedad
como un objetivo deseable, pero su planteamiento sobre una
sociedad compuesta por cientificos, futuros cientificos, personas
no cientificas con influencia (se supone que aquellos que deciden
sobre presupuestos) y el resto («el piblico en general»), resulta
cuando menos sorpendente. Estamos acostumbrados a clasificar
la composicion de la sociedad en hombres y mujeres, jovenes y
ancianos, ricos y pobres y asi sucesivamente, pero no en cienti-
ficos investigadores del genoma humano y personas que no po-
sean dicha cualidad.

En conclusion, es deseable que la reunion de Bilbao, dedicada a
analizar los aspectos juridicos del Proyecto Genoma Humano,
preste la debida atencién al derecho de la sociedad a acceder a
la informacién.

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

Dejando a un lado la evidente necesidad de que en esta reunién
se tenga mas en cuenta el derecho a la informacién que tiene la
sociedad, jexiste 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 cientificos y técnicos? La respuesta es afirmativa, al
menos por tres razones.

En primer lugar, se debe informar publicamente de manera pe-
riédica sobre los avances del Proyecto y sobre su duracién esti-
mada. Al igual que los constructores de las catedrales medievales
eran conscientes de que probablemente no ellos sino sus hijos o
nietos verian el trabajo terminado, asi somos hoy conscientes de
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que en el Proyecto con el tiempo participaran investigadores,
politicos, inversores o beneficiarios que todavia son adolescentes.

En segundo lugar, mientras que el Proyecto sigue su curso de
manera regular, el mundo estd cambiando a pasos agigantados.
Desde que se inicié el Proyecto el | de octubre de 1990, hemos
sido testigos de la Guerra del Golfo (1991), la Cumbre de Rio
sobre Biodiversidad (1992) y la transformacién total de Europa
del Este y Central. Lo que tienen en comin estos acontecimien-
tos es que han agudizado nuestra conciencia de pertenecer a una
Gnica 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 extraido un
mensaje claro: que aquellos que ejercen el poder son responsa-
bles ante la comunidad mundial. En la Cumbre de Rio sobre
Biodiversidad, los lideres politicos se han inclinado ante una fuer-
za que reconocen como mas poderosa que ellos mismos, la vida
en la biosfera. En cuanto a la caida 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 esté claro
que entre los factores decisivos que condujeron a esta caida se
encontraba la aversion del pueblo a un sistema politico basado
en la supresion y distorsién de la verdad (por ejemplo, de la
verdad sobre el estado de la ecologfa). Todos estos acontecimien-
tos aportan una nueva situacion que los cientificos del genoma
humano deben tener en cuenta en su trabajo.

Hacia un ius commune genomi humani

Como bien han indicado muchos asistentes a la reunién de Bilbao,
la regulacién juridica relativa al genoma humano se encuentra en
su fase infantil, en muchos casos en la fase «embridnica» y, en
otros, ni siquiera existe. Algunos observadores han comentado
desilusionadamente que se ha descubierto un filén de oro para
los abogados. Este tipo de comentarios se basan en la suposicién
de que, cuando existe una laguna legal en una nueva empresa
humana, dicho vacio se va solventando en las salas de los tribu-
nales de justicia. Yo no estoy de acuerdo con este punto de vista,
que ignora el significado fundamental del Estado de Derecho,
como explicaré mds tarde.

El entramado de normas y principios juridicos que son de aplica-
cién al genoma humano —«el 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 protecciéon de
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datos, etc. Existen tensiones y contradicciones entre las diversas
disciplinas juridicas, asi como entre las legislaciones de los dife-
rentes paises. Sobre todo, existe una preocupante falta de normas
reguladoras de varios aspectos importantes del genoma humano.
Esta carencia todavia no ha recibido una atencién sistematica, sino
mas 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 situacién de «laguna legaly se produce bien porque el asunto
en cuestion nunca fue imaginado por el legislador o los respon-
sables de la redaccién de un tratado, siendo el ejemplo clasico la
reproduccion humana asistida por medios artificiales, o bien de-
bido a controversias fundamentales o a una combinacién de am-
bas circunstancias. En este tipo de situaciones, los gobiernos y
parlamentos a menudo no pueden hacer mucho mas 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 publico. Esta incertidumbre sobre la politica y regula-
cion futuras contrasta singularmente con el caricter del propio
Proyecto Genoma Humano, que parece avanzar hacia adelante
como si se tratara de una campafia militar.

También se puede observar en algunos ambientes una tendencia
a recurrir a la «moralidad de mercado» para encontrar la solucién
a estos problemas. Esta actitud se ha fortalecido con la caida del
comunismo y consiste en creer que, dado que la ciencia, la in-
dustria y el comercio tienen una responsabilidad y conciencia
publicas, deberian ser capaces de juzgar lo que es bueno para el
bien publico y de formular-y respetar cédigos de conducta vo-
luntariamente aceptados.

Durante el Segundo Seminario de Valencia, se hicieron frecuentes
referencias al vinculo existente entre conocimiento y poder. El
Proyecto Genoma Humano va a generar ingentes volimenes de
conocimiento. ;Estamos seguros de que se originara la suficiente
informacion y conocimientos no soélo sobre el genoma humano,
sino también sobre los principios juridicos aplicables al mismo?
{Y quién se encargard de custodiar esta informacién?

En el pasado se elaboraron grandes censos e inventarios, como
es el caso del Domesday Book ! de la Inglaterra medieval. El Pro-
yecto Genoma Humano es el Domesday Book del siglo xxi: el
inventario mds compieto del ser humano. Se esta financiando
principalmente con dinero procedente del erario publico, por lo
que su utilizacién deberia perseguir el beneficio de la humanidad.
Como se ha declarado una y otra vez, el genoma humano como

!'N. del T.: Catastro de Inglaterra hecho en el siglo x1.
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tal, no es susceptible de apropiacién y constituye la herencia
comun de la humanidad, por lo que se deberia considerar seria-
mente si finalmente los resultados del Proyecto no deberian con-
fiarse a la custodia de un organismo que represente los intereses
de toda la humanidad, como el Secretario General de la Organi-
zacién de Naciones Unidas o, quizd, una agencia especializada
perteneciente a Naciones Unidas.

Estado de Derecho

Seria conveniente hacer una referencia explicita 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 juridicas. El Estado de Derecho no sélo supone que las nor-
mas juridicas deban ser sancionadas democriticamente, con res-
peto a los preceptos de los derechos humanos, ser justas,
conocidas, iguales para todos y susceptibles de confirmacién por
un poder judicial independiente, sino también que debe existir
una regulacion juridica y que no deben existir lagunas legales.
Consiguientemente, resulta necesaria una legislacion sobre el ge-
noma humano resulta necesaria que evite que se produzca un
vacio legal en el campo del genoma humano.

La regulacion juridica del genoma humano es absolutamente fun-
damental, ya que, por definicién, el Proyecto Genoma Humano y
sus aplicaciones afectaran 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 dafios irreparables en el futuro.

Varios expertos asistentes a esta reunién examinaran las discipli-
nas juridicas especificas que guardan relacion con el genoma hu-
mano. Oiremos hablar del Derecho de patentes, de la responsa-
bilidad civil, de derechos humanos, etc. Deberia permitirse el
examen detallado de estas distintas disciplinas. En cuanto a nues-
tra metodologia, deseo recomendar a los asistentes a esta reu-
nién que se siga una similar a la del propio Proyecto Genoma
Humano. Deberiamos intentar trazar el mapa del Derecho del
genoma humano.

Este procedimiento constaria de tres fases. En la primera de ellas
deberiamos 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 continuacién deberiamos
analizar las lagunas y solapamientos, es decir, los vacios existentes
en el mapa juridico y las colisiones entre dos o mds cuerpos
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legales. Nuestro objetivo final deberia ser la creacién de un lus
commune genomi humani, un corpus juridico que integrara las di-
versas disciplinas en un todo coherente capaz de ser aplicado en
todos los paises y en todas las épocas.

Los asistentes a esta reunién han sugerido que, a pesar de que
el tema es nuevo, por no decir futurista, mereceria la pena re-
gresar a las fuentes de nuestra cultura juridica, al Derecho Ro-
mano, algo que encarecidamente recomiendo. Cuantos mds pro-
blemas nuevos veo, méds me doy cuenta de que, si bien no son
los mismos problemas juridicos, al menos si surgieron en el pa-
sado problemas juridicos de similar naturaleza. Al igual que el
fundamento del Proyecto Genoma Humano es evitar la duplica-
cién de trabajos, la revisiéon de fuentes tradicionales del Derecho
contribuird a evitar la reinvencion de conceptos ya existentes.

El genoma humano es la herencia comin de la humanidad. Esto
significa que todo Derecho nacional deberd estar subordinado a
las normas y principios del Derecho internacional, de aplicacién
preferente, que constituyen el ius cogens. Es conveniente que los
Estados reconozcan esto incorporindose a tratados internacio-
nales que guarden una relacién directa o indirecta con el genoma
humano. Me refiero en particular a los tratados internacionales y
europeos de derechos humanos y al Tratado de Rio sobre Di-
versidad Biologica. El actor mas importante en el campo del ge-
noma humano, Estados Unidos de América, desafortunadamente
se ha retrasado respecto de otros paises en cuanto a la adopcién
y ratificacién de estos tratados, lo que proyecta una sombra so-
bre el pais que lidera la investigacion del genoma humano.

Independientemente, sin embargo, de que un determinado pais
suscriba o no parte o la totalidad de cualesquiera de los tratados
pertinentes, los preceptos juridicos 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 confusién sobre tres términos utilizados en relacién con el
genoma humano: «lniciativa», «Programa» y «Proyectoy. 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 paises (Francia, Alemania, Reino Unido, ltalia,
Comunidad Europea, Japon, Rusia) que estdn interrelacionados.

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

Sin embargo, si existe una controversia sobre una serie de cues-
tiones que tienen que ver con los resultados de la investigacién.
La primera es: jquién tiene derecho a acceder a la informacién
generada por un programa financiado con fondos de los presu-
puestos generales! jNo deberia ser informada la sociedad en ge-
neral no sélo sobre la existencia de un programa, sino también
sobre los resultados obtenidos? Y en relacién con esta ultima
pregunta, se plantea una macropregunta: ;se deberia facilitar a las
naciones pobres la informacién 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?

No voy a entrar a discutir el fondo de estas cuestiones, ya que
lo harin varios ponentes a lo largo de esta reunién, pero debo
decir que, como jurista, me sorprende el hecho de que no se
hayan planteado con la suficiente antelacion 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 més 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-
peracion. La cuestion que surge, por tanto, es si el desarrollo
global del Proyecto es simplemente la suma total de los procedi-
mientos de realizacién de informes y auditorias de cada pais par-
ticipante y dentro de la Comunidad Europea o si existen razones
para que haya un mecanismo comuin a todas las naciones que
participan en el proyecto.

No se dispone de mucha informacién respecto a la coordinacién,
asignacién y financiacién de los diversos programas nacionales.
Me han dado a entender que existe un forum informal de coor-
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dinacién, aunque no hay pruebas de que exista una estructura
formal.

Sin embargo, la comunidad de cientificos del genoma, convencida
de la gran importancia de su mision, que exige el respeto a la
sociedad, ha adoptado una iniciativa original creando en 1989 en
Ginebra (Suiza) una asociacion al amparo del articulo 60ff del
Cédigo Civil suizo, la Organizacion Genoma Humano (Human
Genome Organisation, HUGO). HUGO carece de poderes for-
males de decisién pero si tiene una autoridad moral. Es una or-
ganizacion de consulta y coordinacién no entre los gobiernos o
instituciones de los paises participantes, sino entre las personas
involucradas en el proyecto. HUGO se califica a si misma de
organizacién que «posibilitay mas que «proporcionay. No financia
la investigacién, ni juzga los resultados de la misma ni ejerce
ningdn control financiero sobre ella. HUGO crea redes y canales
a través de los cuales fluya la informacién, la cooperacién y la
motivacién. Fomenta la conciencia del mutuo beneficio y de la
cooperacion global.

Otra de las caracteristicas de HUGO es que se trata de una
organizacion sin fines lucrativos. Sus oficinas regionales en Europa,
América y el Pacifico disfrutan de la condicién de institucion be-
néfica.

En términos juridicos, HUGO es una organizacién internacional
no gubernamental (ONG), al igual que lo es Amnistia Internacio-
nal o la Asociacién Internacional de Atletismo. Una de las conse-
cuencias interesantes que se derivan de ello es que HUGO, como
entidad, estd protegida por el Convenio Europeo sobre el reco-
nocimiento de la personalidad juridica de las organizaciones in-
ternacionales no gubernamentales, de 1986 (Serie n.® 124 del Tra-
tado Europeo), que entré en vigor el | de enero de 1991, del
que son partes el pais donde se constituyé, Suiza, asi como el
pais donde tiene su sede la oficina para Europa (HUGO Europa),
el Reino Unido. Ademas, Rusia, donde HUGO Europa mantiene
una oficina satélite, ya ha manifestado su intencién de adherirse
a este Convenio. La importancia del convenio reside en que pue-
de ayudar a HUGO a superar los problemas burocriticos que
surgen casi de forma inevitable en una organizacién que opera en
diferentes paises.

HUGO es una organizacién surgida de manera independiente. Su
legitimidad se deriva de la posicién preminente que ocupan las
personalidades que la han creado y que la asumen como una
responsabilidad personal. Funciona mediante un sistema de elec-
cién de miembros que garantiza que solamente sean admitidos
en sus filas cientificos reputados.
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La cuestion es si la existencia de HUGO satisface la necesidad de
supervision publica independiente y de responsabilidad ante la
comunidad internacional. Aparte del marco estructural del Pro-
yecto Genoma Humano que concluird o se modificara cuando el
proyecto haya cumplido su finalidad, alrededor del afio 2005, esta
la importante cuestion de los objetivos para los que fue creado
el Proyecto y el probable uso que se hara de sus resultados. Los
origenes del Proyecto se sitian claramente en los campos de la
medicina, la biologia molecular y la bioquimica, pero sus posibles
usos tendran un alcance mucho mayor. Se han creado expectati-
vas sobre el beneficio que el proyecto supondri 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 titulo de biotética, una nueva disciplina que se
desarrolla con gran rapidez. Los aspectos juridicos de la bioética
van adquiriendo forma a nivel nacional e internacional, constitu-
yéndose en directrices, leyes, tratados y la creaciéon 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 paises no europeos no pertene-
cientes a la OCDE (Australia, Canadd, Japén y Estados Unidos),
estan desempefiando 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 paises
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 combinacion de lege lata
y de lege ferenda. El grupo de Estados que esti negociando el
texto prevé que sus Derechos nacionales adoptaran 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 reunién es si con el tiempo
se deberian 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 érganos 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 investigacion. Por otra parte, el Proyecto
tiene efectos en asuntos que no pertenecen especificamente a la
definicién actual de bioética. El resultado serd el desarrollo de
una herramienta, el mapa genético humano, que demostrara su
utilidad, no sélo en las actividades que abarca la biomedicina, sino
también en otras actividades, como son la arqueologia 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 deberfan
constituir dicho Derecho: el respeto a la dignidad del ser humano
en todas las etapas de su desarrollo; la prohibicion de efectuar
aplicaciones contrarias a los valores fundamentales de la humani-
dad; el acceso equitativo a los beneficios derivados de las ciencias
biomédicas; la prohibicién de tratar el cuerpo humano o partes
del mismo como una mercancia; el respeto a la autonomia de las
personas que estin sometidas a tratamiento médico, lo que in-
cluye las pruebas genéticas y el asesoramiento y confidencialidad
de los datos genéticos.

Todavia estan pendientes de su incorporacién al Derecho del ge-
noma humano determinados principios recientemente formulados.
Dos de ellos estin intimamente relacionados: la obligacién de los
Estados de respetar y no poner en peligro la biodiversidad, como
se ha ratificado solemnemente en el Tratado sobre Diversidad Bio-
légica suscrito en Rio de Janeiro, el 22 de mayo de 1992, y el
principio de que la herencia genética del hombre no debe ser
objeto de manipulacién ni modificacion. Existe una escuela de pen-
samiento que propone que este Ultimo principio debe incluirse en
los tratados internacionales y regionales sobre derechos humanos.

El genoma humano y la biodiversidad

El Tratado de Rio ha suscitado una cuestién decisiva, a saber, si
debemos continuar considerando como fundamentalmente distin-
tas la investigacién del genoma humano y la investigacion sobre
la herencia de otros seres vivos. Las conclusiones de lo que
Mendel observo 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 acordd
undnimemente que no debe utilizarse a los seres humanos para
realizar experimentos clinicos, especialmente cuando se pueden
utilizar animales para esa finalidad. Cuatro décadas mas tarde,
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en 1986, cuando se concluyé en Estrasburgo el Convenio Euro-
peo para la Proteccién de los animales vertebrados utilizados para
experimentacion y otras finalidades cientificas, se cuestioné seria-
mente dicho principio y se expresé el deseo de encontrar alter-
nativas a la experimentacién con animales. El debate ha vuelto a
resurgir con nuevos brios en relacion con los xenotrasplantes, es
decir, la crianza de animales que tienen caracteristicas fisicas si-
milares a las del hombre y que pueden ser utilizados como re-
servas de sustancias trasplantables a los seres humanos, No voy
a entrar a analizar este Ultimo tema, que no forma parte del guién
que los organizadores de esta reunién me han sugerido, pero
faltaria a mi deber si no lo hiciera constar en acta. Este tema
comprende al menos otras tres cuestiones fundamentales: el efec-
to deslizamiento (slippery slope) (podemos llegar a aplicar mafiana
a los humanos lo que actuaimente aplicamos a los animales); el
argumento contrario, segiin el cual no hay motivos que justifiquen
la negacién a los animales de la aplicacién de las normas que se
defienden para el caso de seres humanos, y, en tercer lugar, la
indivisibilidad de la biosfera.

La libertad y el genoma humano

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

He estudiado detenidamente el documento en el que se expone
lo que es HUGO y he descubierto una sola mencién de la palabra
«libre», donde se afirma que «la informacién almacenada en la
base de datos pertinente estard a la libre disposicion de la comu-
nidad del genoma» (parrafo 3). Dejando a un lado la curiosa
nocién 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 Fundacién
BBV, éste no se extiende mucho mds 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 poblacién eran esclavos,
que no eran sujetos de derechos sino objetos.

Naturalmente, la aspiracién a la libertad y a la independencia ha
sido fundamental para el homo sapiens a lo largo de su evolucién,
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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 relacién tanto con
el comportamiento individual como con la existencia de grupos
de seres humanos.

La afirmacién del articulo | de la Declaracién Universal de De-
rechos Humanos, segin 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 —nifios
o nifias, altos o bajos, de tez clara u oscura, etc.—, todos tienen
derecho a que la ley les proteja por igual. La Declaracién afiade
una disposicién que resulta bastante inusual en un instrumento
de derechos humanos, que impone a todos los seres humanos,
la obligacién de «comportarse fraternalmente los unos con los
otrosy. Este texto 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 comunicacién, la Declaracion Universal es el Gnico
vinculante para todas las naciones que participan en el Proyecto
Genoma Humano, incluyendo a Estados Unidos. Por lo tanto,
parece deseable referirse expressis verbis a la Declaracién, como
fuente de normas que debe defender lo que HUGO denomina la
«comunidad del genomay. De hecho, en el articulo | de la De-
claracién de Valencia si se hace referencia a parte de la Declara-
cion Universal, cuando se reconoce que la informacién genética
debe utilizarse para potenciar la dignidad del individuo, pero no
se hace referencia, ni aqui ni en ninguna otra parte, a la libertad
individual.

La Declaracion Universal tiene consecuencias extremadamente
importantes para la prictica de la ciencia genética. Esto significa
que los cientificos 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.

No podemos pasar por alto una cuestidn importante: si los seres
humanos nacen libres e iguales, ;qué significa esto en relaciéon con
los seres humanos no nacidos? La Declaracién Universal no toma
una postura explicita sobre esta cuestién en ningin sentido. Si
indica, sin embargo, que a partir del primer momento de la exis-
tencia de una persona humana fuera del Gtero de la madre y a
pesar de su evidente situaciéon 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 Declaracion
utiliza la expresién «ser humano» y no «toda persona» que se
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utiliza en otros apartados de la Declaracién. La Declaracién no
excluye que el «ser humano» existe antes del nacimiento. La
Convencién Americana sobre Derechos Humanos, clausurada en
San José el dia 22 de noviembre de 1969, ha llevado la cuestién
un paso mas adelante afirmando en primer lugar en el apartado 2
del articulo | que «persona» significa «ser humano» y en segundo
lugar, en el apartado | del articulo 4, que el derecho a la vida
debe ser protegido «desde el momento de la concepcién». Una
de las consecuencias, recogida en el apartado 5, es que la pena
capital no se aplicara a las mujeres embarazadas.

Libertad y liberacién

Cuando examinamos el concepto de libertad en el contexto del
genoma humano, debemos realizar una distincién entre dos tipos
de libertad: la «libertad» (freedom of) y la «liberaciony (freedom
from). En 1941 el Presidente Franklin Roosvelt definié las cuatro
libertades humanas fundamentales que, en su opinién, serian el
fundamento del futuro mundo libre: «La primera es la libertad de
expresion, La segunda es la libertad de culto, que cada persona
pueda adorar a Dios de la forma que elija. La tercera es la libe-
racién de la miseria; y la cuarta es la liberacién del temor. Estas
libertades se han aplicado y ampliado desde entonces en muchos
instrumentos mundiales y regionales de derechos humanos: la
Declaracién Universal de Derechos Humanos (1948), el Conve-
nio Europeo para la Proteccién de los Derechos Humanos y de
las Libertades Fundamentales (1950) y los Pactos de Naciones
Unidas de Derechos Civiles y Politicos y de Derechos Econémi-
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 relacién con este nuevo
campo. Probablemente la libertad mds importante es la de libe-
rarse de la miseria, que en el 4mbito sanitario se ha materializado
en el apartado | del articulo 12 del Pacto Internacional de De-
rechos Econdémicos, Sociales y Culturales como el derecho de
toda persona al disfrute del nivel mis elevado posible de salud
mental y fisica, asi como en la letra b) del apartado | del articu-
lo IS, en la que se proclama el derecho de todos a disfrutar de
los beneficios que ofrece el progreso cientifico y sus aplicaciones.

Pero, como es légico, 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 estd estable-
cido en el articulo |15 del Pacto, en cuya virtud los Estados se
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comprometen a respetar la libertad indispensable para llevar a
cabo la investigacion cientifica (apartado 3) y reconocen los be-
neficios derivados de los contactos y la cooperacién internacio-
nales en el campo cientifico (apartado 4).

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

Mucho méds exigibles son las disposiciones de los instrumentos de
derechos civiles y politicos, como el Convenio Europeo de 1950
y el Pacto de Naciones Unidas de 1966, cuyo cumplimiento puede
ser objeto de control por parte de érganos jurisdiccionales inter-
nacionales en representacién de los individuos. Para las personas
interesadas, existen varios derechos importantes a los que se
pueden acoger las personas en relacién con la investigacion del
genoma humano, como son el derecho a la vida (articulo 2 del
Convenio Europeo), el respeto a la vida privada y familiar (articu-
lo 8), al matrimonio y a fundar una familia (articulo 12).

Para los cientificos del genoma humano, la libertad fundamental
es la de la investigacién cientifica. Observamos que esta libertad
como tal no se encuentra amparada por el Convenio de Dere-
chos Humanos, pero que implicitamente estd cubierta por la li-
bertad de expresion, que comprende la libertad de opinién y de
recibir o de comunicar informaciones o ideas (articulo 10). Esta
conclusién esta apoyada por la famosa disposicion del apartado
3 del articulo 5 la Ley Fundamental alemana, de 23 de mayo de
1949, en la que se defiende, bajo el epigrafe de «libertad de
expresiony», que «la investigacién y la docencia en el arte y la
ciencia son libres». Este articulo cuenta con una venerable historia
que data del siglo XIX, cuando el rey de Hanover destituyd por
motivos puramente politicos a un grupo de catedriticos de la
Universidad de Géttingen. La libertad de investigacién y de céte-
dra se recogi6 en la Constitucion de Weimar, abolida por Hitler,
pero que fue inmediatamente restablecida tras la fundacién de la
Republica Federal.

Conclusién

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 liberacién de la necesidad en materia sanitaria y, en
beneficio de los cientificos del genoma, la libertad de investigacion
cientifica. Todas estas libertades conllevan obligaciones y respon-
sabilidades, que deberfan ser aceptadas en el espiritu de herman-
dad auspiciado por el articulo | de la Declaracién Universal de
Derechos Humanos.
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LA LIBERTAD DEL HOMBRE Y EL GENOMA

Gregorio Peces Barba®

Catedritico de Filosofia del Derecho y Rector
de la Universidad Carlos Ill, Madrid. Espafa.

A) Desde la perspectiva de un filésofo del Derecho, el Proyecto
Genoma Humano, tal como lo describe para no especialistas San-
tiago Grisolia en un excelente articulo que publica en «Revista de
Occidente» !, se sitia en el nicleo de problemas que sirven para
explicar y justificar la existencia de la regulacion juridica en la vida
social. Para abordarlo hay que superar algunos prejuicios y en-
tender alguna paradoja.

El prejuicio resucita siempre ante el cambio, la innovacién o el
progreso, y se presenta con raices religiosas, metafisicas o sim-
plemente desde la supersticién o el miedo a afrontar lo que no
se conoce y produce inseguridad. A veces se opone un libro
sagrado, una verdad teoldgica o filoséfica de la que no se puede
dudar, o simplemente la represion de un Tribunal como la Inqui-
sicion. De algunas lecturas se desprende que también hoy se
encuentra, en la cultura actual, este prejuicio conservador 2y que
se desprecia lo que se ignora, como diria Antonio Machado, atri-
buyendo a los progresos de la ingenieria genética una capacidad

* Ponente,

! Vid. Revista de Occidente, n.° 142, marzo 1993, pp. 19 y ss.

2 Vid. por ejemplo en la Revista Droits, n.° 13, PYF. Paris, 1991, el articulo de
Bernard Edelman: Génetique et Liberté.
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infinita de destruccién de la persona y de su dignidad. Es esa
mentalidad que Dewey llama la rebelién contra la ciencia que
confronta con el viejo conflicto entre ciencia y religién, que se
plasmaba en «el efecto teérico subversivo que ejercian las nuevas
conclusiones sobre las creencias establecidas...» 3. Es verdad que
el uso que se hizo en la Alemania nazi de lo que podriamos llamar
ideologia genética, y sus terribles consecuencias, convierte esos
temores en mucho mis creibles y explica el rechazo al proyecto
de los grupos alternativos *.

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 investigacién y a la pro-
duccion cientifica y técnica, que forma parte del catdlogo 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 politica a partir del transito a la modernidad. Pero ese
origen no es una garantia de que un logro cientifico que supone
tanto para la cultura de nuestro tiempo 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 raiz de la
paradoja: en vez de producir sélo beneficios, que un derecho
ejercido pueda producir peligros o maleficios, que nos obliguen
a defendernos. En muchos andlisis del pensamiento anglosajon, los
problemas se plantean también desde esta paradoja, aunque iden-
tificada con la dialéctica risk-benefit, que segiin Yvonne M. Cripps,
comporta siempre, en la teorfa, la «tecnologia de la ingenieria
genética» .

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

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

3 Fohn Dewey: Problems of Men, edicion castellana, El hombre y sus problemas.
Paidés. Buenos Aires, 3." ed., 1967, p. 182.

* Vid. la ponencia Un punto de vista alemdn de Hans Martin Sass en «Proyecto
Genoma Humano: Etican, Fundacién BBY. 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 estin en la base de la concepcion de la cultura juridica y
politica 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.

I. La dignidad humana es la especial consideracién que merece
el hombre a partir del reconocimiento en él de varios rasgos
que constituyen la expresion de esa dignidad, y que estan en
la encrucijada de todos los razonamientos modernos en el
ambito de la filosofia juridica, moral y politica. Asi 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 dialdgica, y de
decidir sobre sus planes de vida para alcanzar la plenitud y
la autonomia moral. Cuando se habla pues de dignidad del
hombre, se estan considerando esos signos que le distinguen
de los demds animales, como ser de opciones, de razones,
de didlogo y de fines. En todo caso, aunque pueda resultar
obvio, hay que recordar que la idea de dignidad humana,
como todas las demds que manejamos en el dmbito de la
cultura moral, politica y juridica, 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 °.

2. Por su parte, no es suficiente con referirse a la libertad del
hombre y su relacién con el Proyecto Genoma Humano, para
disponer de los elementos de comprension necesarios, pues-
to que el término libertad no es un término univoco. Debe-
mos suponer al menos tres sentidos: libertad de eleccion,
libertad moral, y libertad social, politica y juridica.

La libertad de eleccién es un dato antropoldgico de la condicion
humana, que nos diferenciaria de los demds animales y nos permi-
tirfia escoger cuando se presentan diversas alternativas o posibilida-

6 En ese sentido, el reconocimiento explicito del valor juridico de la idea de
dignidad humana se encuentra en la Sentencia 53/1985, de || de abril, que
resuelve recurso de inconstitucionalidad contra el proyecto de ley de reforma
del articulo 417 bis del Cédigo Penal (fundamento juridico n.” 8) en relacién
con el articulo 10 de la Constitucién de 1978, y con diversos textos inter-
nacionales desde la Declaracién de la ONU 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 tnico animal capaz de decir no. También conocida
como libertad inicial o libertad psicolégica, 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 eleccion de
los hombres conducirfa a socavar toda la gran construccién del
pensamiento sobre el hombre y sobre la sociedad.

La libertad moral o autonomia o independencia moral seria el
producto, la meta del dinamismo de la libertad que arranca de la
libertad psicolégica y que supone la eleccién libre de planes de
vida, de estrategias de felicidad, o dicho de manera mas tradicio-
nal de ideales de bien o de virtud, como moralidad privada de
cada uno. Es quizis la utopia de la condicion humana. La libertad
moral es la consecuencia de haber elegido libremente, en unas
condiciones sociales, politicas y juridicas que han favorecido el
uso normal de nuestra libertad de eleccion.

Estas dos nociones de libertad son inseparables. Una libertad de
eleccién sin una meta, es decir, que no pretenda alcanzar la li-
bertad moral, es eleccién por la eleccién, un sinsentido que lleva
al escepticismo y al subjetivismo ético radical. Una libertad moral
que no esté basada en la libertad de eleccion, supone que estamos
obligados a alcanzarla porque es la verdad moral y nuestra opi-
nién es insignificante ante ella. Se nos puede imponer incluso
contra nuestra voluntad. Es la expresion del dogmatismo y del
fundamentalismo 7. Lo que he llamado el dinamismo de Ia libertad
es esa comunicacién abierta que conduce desde la libertad de
eleccién 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-
nomia-universalidad exige, ademds, que ese plan de vida necesite
la aceptacion de cada sujeto (autonomia) y al mismo tiempo sea
susceptible de generalizacién, de una oferta que pueda convertirse
en ley general (universalizacion). No estamos en estas dos nocio-
nes, ante dimensiones juridicas de la libertad, aunque si ante no-
ciones imprescindibles como veremos para una concepcién ade-
cuada del Derecho y para construir la posicién del Derecho ante
el Proyecto Genoma Humano.

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

7 Para mayor extensién de estos razonamientos vid. mi libro Curso de derechos
fundamentales. |. Teoria General. «La libertad social, politica y juridican. Eude-
ma. Madrid, 1992, pp. 184 a 207, especialmente pp. 195 y ss.
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relacion con los demds, cambiaria radicalmente nuestra reflexion,
y podriamos quizds quedarnos sélo en los aspectos éticos, que
se desprenderfan del estudio del paso de la libertad inicial o de
eleccién a la libertad moral. Sin embargo, el hombre se hace con
la gente, como dird Ortega, en la vida social y en ella se encuentra
con fenémenos como la escasez, el altruismo limitado o el egois-
mo de los seres humanos, con la violencia, y con el poder, por
sefialar alguno de los fenémenos que mds podrian interferir el
dinamismo de la libertad, y por eso necesita del Derecho & Asi
la libertad social politica juridica es siempre libertad por medio
del Derecho, es el valor miximo o el principio junto con la
igualdad, la seguridad y la solidaridad que constituyen la ética
publica de la modernidad que se incorpora a través de la Cons-
titucion, la ley o el Derecho judicial, a la organizacién social. Su
sentir Gltimo, que se convierte en el fin del Poder ptblico y del
Derecho en una sociedad democritica es hacer posible la conse-
cucién en sociedad de la libertad moral, a través de la posibilidad
del ejercicio libre y sin trabas de la libertad de eleccién?. Se
construye juridicamente como valor o principio juridico y se de-
sarrolla a través de los derechos fundamentales y de los principios
de organizacién y constituye lo que podemos llamar la moralidad
publica 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 podriamos decir que la
libertad juridica es el instrumento para construir en la vida social,
la libertad moral de cada hombre, haciendo posible el mas pleno
y completo ejercicio de la libertad de eleccion. 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 genomay, serd de gran utilidad la distin-
cién que acabamos de hacer entre los tres sentidos de la libertad,
porque aunque la comunicacién del Proyecto Genoma con el
Derecho sera a través de la libertad juridica, tendremos que
plantearnos su repercusién en relacion con la libertad de eleccién
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 clisicas como la de Hume en la Encuesta 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, edicién
de Dalmacio Negro Pavén, seccién tercera «De la justician. Vid Hart El
Concepto de Derecho. Edicidn castellana de Genaro Carrié. Editora Nacional.
México, 1990.

9 Vid. mi discurso de ingreso en la Real Academia de Ciencias Morales y
Politicas Etica Pablica y Derecho, Madrid, 19 de abril de 1993.
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la libertad del hombre, ademis de para infinidad de aspectos
concretos, legitima la intervencién del Derecho positivo, y una
reflexién desde la filosofia juridica sobre las dimensiones de mo-
ralidad que ese Derecho positivo debe asumir para garantizar la
libre investigacion del Proyecto Genoma Humano sin dafios ni al
individuo ni a la colectividad y debe hacerse desde las tradiciones
éticas y juridicas de nuestra cultura, y no desde las posiciones de
los bidlogos, o los estudiosos de la genética humana.

Son ellas las que deben marcar los cauces juridicos y los limites
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. No son normas corporativas para especialistas, no es
autocontrol, sino aplicacién a este campo de los criterios gene-
rales de la ética, la politica y el Derecho. Cuando se habla en
estos temas de bioética, se estd adoptando, y quizds 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
cientificos, en este caso los genéticos, afectan a terceros, a todas
las personas, e incluso a la humanidad como colectividad. Por eso,
més que de bioética, hay que hablar de bioderecho '°. El proceso
que condujo a la produccion de la bomba atémica ha alertado
sobre la problemitica de abandonar estos temas a la corporacién
de los cientificos y desde luego a la invisibilidad de poder. Por
eso dira Yvonne M. Cripps, «las lecciones del pasado ayudan a
garantizar que en el futuro el control de las nuevas tecnologias
se situa firmemente en la competencia de los que estardn mas
afectados por ellas» !!. Eso exige la accién politica del Estado a
través de su Derecho.

Como estamos ademds en un momento muy inicial, porque en
general la investigacion genética, aunque con enormes progresos
no ha alcanzado sus objetivos, y el Proyecto Genoma Humano,
esta sin terminar, el Derecho positivo, que siempre sigue a los
hechos y pocas veces los precede, estd también en una etapa de
lege ferenda mas que de normas positivas consolidadas '2. Es una
buena situacion para la toma de posicién de la Filosofia del De-

10 Vid. Sergio Moccia: «;Bicetica o Biodiritto?», en Rivista italiana di Diriti e
Procedura Penale, 1990, n.° 3, pp. 863 y ss.

I Controlling Tecnology... citada p. |2 (traduccion del autor). En la misma linea
Furrow Johnson, Jost y Schwartz: Bioethics: Health Care, Law and Ethics, West
Publishing, Co. Saint Paul, Minnessota, 1991.

12 Vid. las ponencias nacionales sobre la legislacién en esta materia presenta-
das al Seminario organizado por la Facultad de Derecho de la Universidad de
Coimbra del || al 14 de junio de 1992, patrocinado por la Comisién Europea.
Asi, en Dinamarca, Alemania, Gran Bretafia, Francia, Grecia, Italia, Japon, No-
ruega, Portugal, Espafia, Sudifrica y Suecia, la legislacién es casi inexistente,
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recho, aunque se deba hacer desde una toma de posesion, desde
un conocimiento suficiente, de los problemas cientificos y de los
aspectos del Derecho positivo afectados.

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

La persona, cada persona, es mucho mds que su proyecto
genético individualizado, aunque éste sea diferente de cual-
quier otro. Por eso dice James S. Grisolia que «... las expe-
riencias y perspectivas individuales siguen teniendo una im-
portancia decisiva en la formacion de la personalidad aunque
dentrolsde los limites impuestos por la herencia gené-
tica..»

El determinismo genético, signo de influencia de la mentalidad
darwiniana, que identifica a la persona con sus genes, en una
especie de predestinacion biolégica, es una falsa idea, que se
sitlia en una perspectiva iusnaturalista que identifica al hom-
bre con su naturaleza, y que ha traido decisiones politicas
horribles, desde perspectivas eugenésicas, que han conducido
al genocidio, al considerar a razas y grupos sociales diferen-
ciados como portadores de aspectos no deseados '4.

El problema genético nose puede plantear desde un punto
de vista exclusivamente individualista. Hablar de «patrimonio
genético de una persona» no puede desconocer la conexién
de esa estructura genética con las generaciones futuras y que
la terapia de la linea germinal puede suponer mutaciones
transmisibles. Hay, pues, un patrimonio genético Unico del
individuo y hay también un patrimonio genético colectivo de
toda la humanidad. El Derecho positivo en su regulacion de
estos problemas debera tener en cuenta esa tensién entre
los dos valores de libertad y de solidaridad, que comunican
las personalisimas estructuras de cada uno, con los bienes

aunque hay leyes sobre temas especificos en Espafia, y proyectos interesantes
en Francia, que no sabemos la suerte que correrdn con el nuevo gobierno
de centro-derecha. Es interesante el trabajo encargado por el Primer Ministro
francés en |9 de diciembre de 1986 al Consejo de Estado, que podemos
encontrar en «Sciences de la Vie. De I'Ethique au Droit». La Documentation
Frangaise. Notes et Etudes Documentaires. Paris, | 988. Para el tema concreto
de la filiacién vid Gilda Nicolau: Linfluence des progrés de la genetique sur le
droit de la filiation. Presses Universitaires de Bordeaux, 1991.

13 Vid. en «Proyecto Genoma Humano: Etican, 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 Marfa Knoppers: Lintegritd del patrimonio genetico: diritto sogetivo
o diritto del’'Umanita?, en «Politica del Diritton, XXI, n.° 2, junio 1990, pp. 341
y ss.
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genéticos colectivos, que son un bien publico, 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 situacién actual de la influencia decisiva del capitalismo,
sobre todo tras el estrepitoso derrumbamiento de los regime-
nes comunistas en los paises del Este, los auténticos peligros
derivados del conocimiento, cada vez mas amplio, proporciona-
do por la ciencia, se sitian mds bien en la extension del esfuerzo
de privatizacién y en el planteamiento de los problemas desde
el animo de lucro. Por eso el Derecho debera contemplar, con
detenimiento, los limites que eviten un uso de esos conocimien-
tos con olvido del interés general, centrandose exclusivamente,
en la explotacién privada y en el beneficio, desde la «ética» de
mercado. Es la potenciacion del poder econémico con el poder
de la ciencia.

5. Sin embargo, un monopolio exclusivo de los centros publicos,
con el monopolio de la investigacion, puede ampliar el poder
politico con el poder de la ciencia, sobre todo si se hace
desde la invisibilidad y no desde la visibilidad. La informacion
y la difusién del programa Genoma Humano y en general del
conocimiento alcanzado en la nueva genética podran contra-
rrestar esa tendencia de todo poder a evitar ser limitado.
Una pedagogia de estos problemas vinculdndoles con sus di-
mensiones éticas, politicas y juridicas, evitara el mantenimien-
to de falsos mitos, de prejuicios, de miedos, de inseguridad,
y también de un poder cientifico, sélo o apoyado en el poder
politico o en el econémico, que pretende beneficiarse del
conocimiento, olvidando los derechos de los ciudadanos, es
decir la libertad.

D) La libertad de eleccién y la libertad moral se ven afectadas
por los avances del Proyecto Genoma Humano y necesitarin de
la accién del Derecho a partir de la libertad juridica, para orga-
nizar racionalmente la comunicacién, fijar los limites, y distinguir
en qué ambitos se pueden utilizar esos descubrimientos, por quié-
nes y con qué requisitos y condiciones. Por otra parte, la libertad
juridica, que como hemos indicado, se organiza en el Derecho a
través de los derechos fundamentales y de los principios de or-
ganizacién, se ve igualmente afectada directamente por el Proyec-
to Genoma Humano, que repercute sobre derechos fundamenta-
les como el derecho a la integridad fisica o moral, a la intimidad
personal y familiar, a la produccién cientifica, al derecho a la
informacién, a la educacién, etc.

Asi, cuando se plantea el tema «la libertad del hombre y el ge-
noma», vemos la libertad como libertad juridica, pero en dos
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niveles distintos. En el primero indirectamente a través del prisma
de la moralidad, dialéctica libertad de eleccién, libertad moral, y
en el segundo directamente a través del prisma de la legalidad,
aunque el trasfondo sea igualmente la proteccion de la moralidad,
de la libre eleccion de planes de vida. Desde el reconocimiento
y la identificacion 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-
litica y juridica. En el primer caso el proyecto se confronta con
la dignidad humana directamente y en el segundo con las reglas
juridicas que la protegen.

I. Si confrontamos el Proyecto Genoma Humano con la liber-
tad de eleccién nos encontramos con dos problemas, garan-
tizar la libertad de eleccion frente a determinismos provoca-
dos por actuaciones genéticas, y limitar la libertad de eleccion
en algunas opciones cientificamente 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 eleccion y deben ser prohibidas por-
que intervienen en el punto de partida de la moralidad y
porque suponen cosificar a las personas. Aqui aparece muy
clara la necesidad del Derecho y la insuficiencia de una apro-
ximacién exclusivamente ética, Estin afectados intereses de
terceros, y también el interés general que parte de un pro-
yecto concreto de humanidad que cuenta con la libertad de
eleccion.

En concreto, esta proteccién se consigue en el dmbito del
Derecho, en nuestro sistema constitucional a través del ar-
ticulo 15 de la Constitucién, que protege el derecho a la
integridad moral y prohibe los tratamientos inhumanos o
degradantes. En la hipotesis, hasta ahora académica, de que
se plantease un proyecto cientifico que alterase la libertad de
eleccién, es indudable que ante la reaccién que se opusiera
a ese intento, viniera de donde viniera, comunidad cientifica,
poder politico, grupos de presion, etc. el Tribunal Constitu-
cional, en defecto de los tribunales ordinarios, que serian los
primeros llamados, puede sin esfuerzo construir un razona-
miento juridico que le lleva a esa decision: prohibir las inves-
tigaciones y los ensayos o experimentos con seres humanos,
que pudieran suponer limitacion afiadida por razones genéri-
cas, a otros condicionamientos de indole intelectual, laboral
o social,

El articulo 10.1 en todos sus términos, pero especialmente
en cuanto sefiala el libre desarrollo de la personalidad y la
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dignidad humana como fundamento del orden politico y de
la paz social, seria un apoyo complementario al articulo |5,
ya sefialado, para fundamentar esta argumentacion.

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

9

b)

En primer lugar debemos plantearnos si el Derecho debe
consentir la libre disposicion por el propio sujeto de su
libertad de eleccién, y aceptar que pueda voluntariamen-
te someterse a experimentos cientificos que determina-
sen total o parcialmente su comportamiento. En este
caso, la respuesta dependera de la posicion que se adop-
te en relacion 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 —licitud 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 expresién y consecuencia
de la vida. Asi se aceptard el suicidio parcial que conduce
a someterse voluntariamente a la pérdida de la libertad
de eleccién o de parte de la misma. Si por el contrario
se piensa que el derecho a la vida no permite disponer
de ella, sino sélo protegerla y garantizarla, consecuente-
mente se adoptaria una posicion proteccionista y se pro-
hibiria la aceptacién de experimentos clinicos de esa in-
dole. Me parece mas razonable la segunda de estas
soluciones.

En segundo lugar debemos plantearnos la situacion de
aquellas personas que no estdn 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 pais pobre, estar sometidas a cualquier
disciplina militar, politica, etc. El Derecho debe actuar
contundentemente y prohibir los consentimientos no in-
formados.

En tercer lugar el problema trasciende al caso individual
y se refiere a las generaciones futuras si la manipulacién
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 accién 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-
cisién 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 eleccién de todos
los problemas planteados se desprende la imprescindible
necesidad de garantizar en estos casos una informacién
adecuada al conjunto de los ciudadanocs, 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 publica que a veces se esgrimen para justificar la
invisibilidad y la falta de informacién 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 estin obligadas al
deber de informacién, al menos al mismo nivel que los
poderes plblicos. Sin embargo, podemos adelantar que
una de las primeras exigencias para la moralidad y para
la legalidad de proteccién juridica, ante estos avances
cientificos, es la garantia de una informacién veraz. Entra
en juego lo establecido en el articulo 20.1.d).

2. Si entramos ahora en la posible colision del Proyecto Geno-
ma con la libertad moral, la hipotesis que se plantea es, si
desde los conocimientos proporcionados por estas investiga-
ciones, se puede presentar a una concepcién moral como la
Gnica verdadera, o se puede arrancar del ser humano esa
condicién esencial de su dignidad, que es su capacidad moral,
su bisqueda de su autonomia o de su independencia moral.
Si es posible que el Brave New World de Huxley, el Un mundo
feliz en la traduccién espafiola '3, pudiese producir seres di-

15 Por cierto que Huxley toma el titulo de su libro de un pasaje de La
Tempestad de Shakespeare, cuando Miranda que no habia visto mis seres
humanes que su padre y Fernando, percibe a la comitiva de hombres arroja-
dos por la tempestad a su isla exclamaria «o, wonder! how many goodly
creatures are there here! How beauteous mankind is! O brave new world, that
has such people in't!..». En la versién espafiola, con estudio preliminar de
Ezequiel Martinez Estrada, en Cldsicos Jackson (volumen IX), Exito, Barcelona,
1951, p. 362. El texto se traduce asi: Miranda: «... {Oh, que prodigio! jCudntos
nobles seres se ven aqui!, jQué hermosos son los hombres! {Oh hermoso
mundo nuevo, que morada a tales seres das...!».



212  El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano

rigidos moralmente desde la verdad que se les impusiera, la
investigacién que condujera a esas situaciones, deberia 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 seria otro mundo, el hombre seria otra
cosa y habria quebrado el proyecto de humanidad que la
cultura ha ido constuyendo a lo largo de la historia. También
aqui la blisqueda de apoyo en la legalidad de la libertad juri-
dica, encuentra fundamento en el articulo 10.1 a través de
los conceptos de dignidad y de libre desarrollo de la perso-
nalidad, fundamento del orden politico y de la paz social, y
en el articulo |5 en relacién con la integridad moral. Se debe
llamar la atencién sobre la imposibilidad de cumplir, en este
caso y también en las manipulaciones de la libertad de elec-
cion, el mandato constitucional referente a los fines de la
educacién. En efecto, esta se concibe, en el articulo 27.2, con
el objeto de proporcionar «... el pleno desarrollo de la per-
sonalidad humana...».

Igualmente un recorrido por la Declaracion Universal de Dere-
chos Humanos y por los tratados y acuerdos internacionales so-
bre las mismas materias, ratificados por Espafia, que segin el
articulo 10.2, deben servir de pautas de interpretaciéon de los
derechos, mostrard, 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.
Asi el Preambulo, y los articulos |, 6, 12, 8, 26,1 de la Declaracién
de la ONU, 8 y 9.1 del Convenio Europeo y 2 del protocolo
primero, por poner algln ejemplo que se podria multiplicar, po-
nen de relieve la sintonfa de la filosofia de esos textos con la idea
de dignidad y de moralidad humana, tal como aqui la hemos
descrito ',

Cuando, en resumen, se ponga en peligro el dinamismo de la
libertad, es decir la moralidad que es una de las expresiones més
eminentes y significativas de la dignidad humana, el Derecho debe
actuar, prohibiendo tanto las investigaciones que acttien sobre el
punto de partida, la libertad de eleccion, orientindola o manipu-
lindola, como sobre el punto de llegada, la libertad o indepen-
dencia moral, sustituyéndola en todo o en parte por la moralidad
de los propios cientificos, o lo que seria mas normal, del poder
que impulsa esas investigaciones sea politico o econémico.

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

'6 Vid. estos textos en Derecho positivo de los derechos humanos, edicién de
Peces-Barba, Hierro, Ifiguez de Onzofio y Llamas. Debate. Madrid, 1987.
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tales maleficios, orientando el trabajo cientifico en los limites de
los beneficios que pueda proporcionar. Para llegar a esas conclu-
siones y en el ambito de la reflexién filoséfico-juridica desde la
que me sitdo, ha sido criterio de referencia la concepcion de la
ética publica de la modernidad, basada en la idea de dignidad
humana y en su juridificacién a través de derechos fundamentales
y principios de organizacién. Se trata ahora de aplicar esos crite-
rios generales a la organizacion de la vida social desde la libertad
juridica. Ciertamente el Derecho se aproxima también a la pro-
blemdtica que se encuentra en el Proyecto Genoma Humano,
desde la perspectiva de otras ciencias juridicas, como el Derecho
Administrativo, el Civil, el Penal o el Laboral, pero siempre de-
berdn contar con esta referencia nuclear que se proporciona con
este punto de vista. En la reflexién del Consejo de Estada Francés
se parte de la insuficiencia de la reflexion ética: «... la ética, que
permanece evidentemente como necesaria no basta. Normas ju-
ridicas e instituciones son indispensables para deducir consecuen-
cias de los nuevos procedimientos en materia de filiaciéon o para
evitar derivados tales como las manipulaciones genéticas...» !’. Se
planteara un orden publico minimo, punto de vista de los admi-
nistrativistas que forman el nicleo del Conseil d'Etat, que coincide
con la idea que aqui hemos llamado Etica publica, en relacién con
la «idea juridica de hombre a finales del siglo XX». La basardn en
los siguientes principios: indivisibilidad del cuerpo y del espiritu,
inviolabilidad del cuerpo, sin consentimiento del afectado, indis-
ponibilidad del cuerpo, que esta fuera del comercio '8,

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

I. Una reflexién sobre la forma de incorporacién al
Derecho positivo de esa problemdtica

A mi juicio seria adecuado pensar en una norma especifica para
regular todos los aspectos de la ciencia y la investigacion que
pudieran poner en peligro la libertad juridica, y sus desarrollos
en derechos fundamentales y principios de organizacion. El en-
ganche constitucional en Espafia deberia ser el derecho a la inte-
gridad fisica y moral del articulo 15, en todas las dimensiones
tendentes a protegerlo, con medidas adecuadas para este ambito,
especialmente con los progresos de la investigacion genética, aun-
que no exclusivamente (podrian incorporarse los problemas afi-
nes, planteados en relacion con los ensayos clinicos, o con los
trasplantes, por ejemplo). Parece més positivo hacer este plantea-

I7 Vid. De I'Ethique au Droit, citado p. 7.

'8 Obra citada, pp. 15 a 18. El estudio lo centrardn desde esos principios en
tres dimensiones: la intervencién cientifica sobre el ser humano; procreacion
del ser humano, procreacién asistida, diagnéstico prenatal y utilizacion del
embrion humano y marco juridico.
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miento que situar los temas como limites a la libertad de inves-
tigacién del articulo 20.1.b), formulada como derecho a la pro-
duccién cientifica.

Al tratarse de la regulacién de un derecho constitucional (en el
sentido de fundamental) deberd hacerse por ley, y por tratarse
de un derecho fundamental en el sentido en que utiliza el término
el articulo 81.1 de la Constitucién por ley organica, aunque se
puedan sefialar en la misma los articulos que fueran de ley ordi-
naria, a los efectos de su modificacién por ese procedimiento.

La necesidad de un marco legal general, es evitar que todos los
problemas se planteen en torno a los casos concretos desde el
Derecho judicial, que no puede tener, hasta pasado bastante tiem-
po una visién integral, y que pivota sobre la interpretacion de
normas principiales con las dimensiones de inseguridad juridica
que se pueden producir. Evidentemente, la interpretacion en el
caso concreto serd necesaria, porque todos los casos que se
plantean sern casos dificiles, pero tendria la pauta general de una
ley marcando criterios a que atenerse %,

Aunque pueda haber otros derechos fundamentales implicados
como el derecho a la intimidad personal y familiar, la libertad
ideolégica o la libertad de investigacion, parece adecuado presen-
tar como derecho raiz de esta problemitica al derecho a la inte-
gridad fisica y moral, como derecho a la integridad del patrimonio
genético, con las razones justificadas para su modificacién. Natu-
ralmente que esta preferencia por la ley orgédnica, supone aceptar
una jerarquia normativa en la materia, que debe por supuesto
completarse por las normas administrativas que regulen el funcio-
namiento de érganos publicos, como el Consejo Asesor de Sani-
dad o un posible Comité Nacional de Etica, y también con la
aplicacion por los jueces que producird resoluciones y doctrina
legal, lo que es otra forma de Derecho, el judicial.

19 En la introduccién de la obra De I'Ethique au Droit, ya citada, del Consejo
de Estado francés, se dice textualmente que se prefiere la Ley a «.. otros
procedimientos de elaboracion del Derecho, la costumbre, la prictica, come
la que rige en los centros de estudios y de conservacién de esperma o la
jurisprudencia..» p. |4. Es una postura muy autorizada que coincide con la
que aqui 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 politica juridica», en Proyecto Genoma Humano: Etica, cuando
dice que «... los tribunales no estin adecuadamente capacitados para resolver
todas las cuestiones en el contexto del Derecho existente, y el control de la
experimentacién de investigacién no puede llenarse a cabo por los tribunales
sin referencias legales especificas..» (p. 410).
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2. Los distintos aspectos de la proteccién como derechos
fundamentales

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

A partir de esa declaracién se pueden sefialar las dimensiones
mas 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 modificacién de los genes se produzca
sin autorizacion del interesado, o de quien legalmente le repre-
sente si es incapaz. Este derecho podra limitarse por la autori-
dad judicial cuando el tratamiento de una enfermedad por la
terapia de genes puede evitar su transmisién a los descendientes
del interesado.

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

—Respeto a la intimidad y a la confidencialidad para que ningin
dato genético de un individuo trascienda a terceros sin su con-
sentimiento. Los limites 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 fisica o moral.

20 Sobre este tema en Espafa se han producido todavia pocas aportaciones
doctrinales y creo que ninguna relevante desde el punto de vista de la filosofia
del Derecho. Entre éstas se puede sefialar Enrique Ruiz Vadillo: «la investi-
gacién cientlfica y el Derecho. Especial consideracion de la ingenieria genéti-
can, Revista General de Derecho, n.” 504, 1986, pp. 3645 y ss. Gonzalo Higuera:
«Repercusiones legales de la biotecnologia en la reproduccién humanay, Re-
vista de la Facultad de Derecho y Ciencias Econémicas, ICADE, Madrid 1968,
pp- 41 y ss. Albin Eser: «Genética humana desde la perspectiva del Derecho
Alemany, Anuario de Derecho Penal y Ciencias Penales, 1985. n.® 38, volumen I,
pp. 347 y ss. Antonio Cuerda Riezu: «Limites juridico-penales de las nuevas
técnicas genéticas» y «Otra 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.

— Gratuidad para el interesado de todas las acciones en este te-
rreno.

Junto a la formulacién de los derechos sefialados como desarrollo
del derecho central a la integridad fisica y moral, la ley debe
contener las prohibiciones de los comportamientos publicos o
privados en la investigacion 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 sefialar las siguientes:

—Prohibicién de un uso militar o represivo de la informacién
genética y de cualquier programa o planificacién 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.

— Prohibicién de las manipulaciones genéticas sobre incapaces o
minusvalidos fisicos o psiquicos, asi como sobre cualquier otra
persona en situacion de dificultad para la manifestacion de vo-
luntad libre en esta materia (detenidos, presos, pobres, enfer-
mos o mujeres embarazadas).

— Prohibicién de las investigaciones genéticas que desemboquen
en manipulaciones genéticas sin interés cientifico (desarrollo del
embrion y del feto fuera del ttero o reproduccion sin fecunda-
cién a partir de un solo gameto femenino, es decir, de un solo
patrimonio genético, o reproduccion de organismos identicos,
por distintos medios).

— Prohibicion de la eugenesia en relacion con el sexo del feto.

— Prohibicién de las investigaciones genéticas que interfieran en la
libertad de eleccion y en la libertad moral de las personas.

3. Aplicacién de principios de organizacién del poder
y del Derecho para la efectividad de la libertad
juridica y para la eficaz proteccién del derecho
a la integridad fisica y moral

Este apartado supone sugerir aquellos @mbitos de la organizacion
del poder y de su Derecho que, en relacién con el Proyecto
Genoma Humano, deberian contener ciertos principios de orga-
nizaciéon, con la finalidad de garantizar la libertad juridica de los
ciudadanos. Entre éstos podemos sefialar los siguientes:
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— Designacion de un organismo publico de tutela y de vigilancia
del funcionamiento de los servicios piblicos responsables en
esta materia.

— Designaciéon de un Comité Nacional de Etica o atribucién al
Consejo Consultive de Sanidad de funciones tendentes.a poner
de relieve los problemas éticos que van surgiendo y que no
estén claramente recogidos en la ley orgénica que preconizamos
o en la jurisprudencia de los tribunales ordinarios o del Tribunal
Constitucional. Esta tarea de mediacion de alumbramiento de
nuevos supuestos dificiles puede orientar a los cientificos, evitar
conflictos, ayudar a los tribunales con criterios para sus fallos,
y sugerir también nuevos dmbitos de regulacion legal reglamen-
taria.

— Establecimiento de un procedimiento para la autorizacién y de
un catalogo con la lista de organismos e instituciones autoriza-
dos a realizar investigaciones genéticas, y de las condiciones
necesarias para acceder a ese status.

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

— Principio de responsabilidad subsidiaria de los poderes piiblicos
competentes en caso de que no sea solvente el organismo res-
ponsable de una violacién de estos derechos o de la infraccién
de las prohibiciones establecidas en esta materia, o de que esté
actuando sin autorizacion, 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 organica
que sefialamos tiene su pleno sentido si no existe una norma
sancionadora que sirva de garantia de su efectividad.

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

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

—Las sanciones penales deben ser de dos tipos: unas deben san-
cionar las acciones en dmbitos prohibidos por la ley. Como ya
hemos indicado la aceptacién del afectado no enerva en ningtin
caso la posibilidad de la accién penal. Las segundas afectarian a
aquellos supuestos en los cuales se actuaria en una investigacién
licita, 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 tipo penal que deberfa incorporarse al
nuevo Codigo y que tiene la virtud de integrar los dos tipos de
sanciones. Sobre la base de esa propuesta?!, se puede formular
este tipo genérico que afrontaria la garantia penal:

«Los que con finalidad distinta a la eliminacién o disminucion de
enfermedades graves, manipulen genes de manera que se altere
el tipo constitucional vital violando el derecho a la integridad fisica
o moral, de un individuo, seran castigados con la pena de prision
menor e inhabilitacion absoluta para tal tipo de experimenta-
ciones.»

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

F. Esta primera aproximacion del Proyecto Genoma Humano
con el Derecho, se plantea légicamente desde los valores morales
centrales que el Derecho asume, impulsados por un poder poli-
tico que previamente los ha incorporado a sus objetivos y fines.
Por eso se plantea desde la libertad, con todos los matices que
hemos indicado con anterioridad. Parece razonable ademds que
lo haga por una ley orginica que desarrolle el derecho a la inte-
gridad fisica y moral, vinculada a la idea de patrimonio genético.
Esta ley marcaria unos criterios generales y limitaria la libertad
cientifica, 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 aqui dejar huérfana de
juridicidad a esta parcela podria tener consecuencias incalculables.
Igual que se racionaliza con el Derecho al poder politico, debe-
mos hacerlo con el poder ideolégico, el econémico y el cientifico.

2l Vid. Ruiz Vadillo: «La investigacion cientifica y el Derecho..», citado,
p. 3664,
22 Recogido en «De I'Etique au Droit..», citado, p. 4.
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Esta reflexion es una pequefia contribucion en ese sentido, aun-
que es consciente de que quedardn dmbitos para la bioética y que
debera ser una regulacién con fronteras cambiantes y abiertas
por la evolucion de los conocimientos y de los progresos cienti-
ficos.

De todas formas, la escasa juridificacién de esta materia, no es
s6lo debida a las dudas del legislador, sino también a las presiones
de quienes quieren mantener una hegemonia que podria contri-
buir a reforzar la ideolégica, la econémica o la politica. El Dere-
cho, en fin, no debe en este campo hacer sélo 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 raices del ordenamiento, los criterios
materiales de identificacién de normas, los valores, los derechos
y los principios de organizacion.
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DIEZ ERRORES FRECUENTES SOBRE LA ETICA

Manuel Atienza

Catedritico de Filosofia del Derecho de la Universidad de
Alicante. Espaa.

En uso —y quizis abuso— de la libertad a que apela el titulo
de la ponencia (La libertad del hombre y el genoma), mi
comunicacion excede realmente del marco sugerido por
los organizadores. En realidad, lo que aqui trataré de plan-
tear es una cuestion previa (a esta ponencia y a las otras)
Y que, me parece, puede servir al mismo tiempo para vin-
cular la anterior reunién, 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 tipo juridico. El hecho de que mi especialidad sea la
filosofia del Derecho, esto es, una disciplina que de alguna
forma viene a trazar un puente entre la filosofia —incluida
la ética— y el Derecho es una buena excusa para ello; tan
buena que, pensandolo bien, hasta podria servir como jus-
tificacion. Pues si el objetivo de esta reunion es el de
trasladar al plano juridico los planteamientos de tipo ético
(esto es, de lo que se trata es de como utilizar la técnica
juridica para preservar los valores éticos que la investiga-
cion sobre el genoma humano podria 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 cientificos
—una parte de ellos— sobre la ética, me he podido dar cuenta
—no 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 cientificos
—los genetistas— en bloque estin equivocados respecto de la
ética. Sino simplemente que muchos —o algunos— de ellos
parecen cometer lo que en mi opinién —dirfa, en opinion de
un filésofo estindar de la ética— son errores conceptuales y
de argumentacién que no ayudan precisamente a una discu-
sién rigurosa y provechosa de los problemas.

2. En lo que sigue, indicaré cudles son algunos de esos errores
—en numero, siempre conveniente en materia de ética, de
10—, daré algunos ejemplos de ellos extraidos de las actas del
Proyecto Genoma Humano: ética; y afiadiré algiin que otro bre-
ve comentario al respecto.

2.1. El primero de los errores consiste en confundir (o en
no distinguir) la ética con (de) las costumbres vigentes
en una determinada sociedad. Asi, cuando se afirma,
por ejemplo, que «la ética como tal no es una disciplina
objetiva; mas 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
universaly, mientras que «la ética y la politica son muy
provincianas» (p. 421), me temo que se estin confun-
diendo dos cosas que deberian separarse. Es como si
alguien dijera que la ciencia —por ejemplo, la genética—
no es universal porque la gente tiene —y ha tenido
histéricamente— ideas diferentes sobre la evolucién (in-
cluida la idea de que hemos sido creados por Dios
padre a su imagen y semejanza). La filosoffa analitica de
la ética ha formulado por ello desde hace tiempo la
distincion entre la ética descriptiva y la ética prescrip-
tiva o normativa. De la primera —esto es, de la des-
cripcién de las opiniones morales de la gente— no se
ocupan los filésofos en cuanto tales, sino cientificos
sociales como los sociélogos o los antropélogos.

2.2. Un segundo error es lo que cabria llamar subjetivismo
moral. Se comete cuando en lugar de identificar —como
ocurria antes— la ética con lo que la gente —la totalidad
o la mayoria de un grupo— piensa o practica, se consi-
dera que la ética no es mis que una coleccién de
opiniones subjetivas; y subjetivas no solamente porque
provengan de cada sujeto ético —lo que inevitablemente
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es asi—, sino porque no pueden pretender ser vilidas
mas alla del ambito definido por la actividad de ese
sujeto. Para quien piensa de esa manera, la ética, efec-
tivamente, es meramente una cuestién de preferencias,
y de ahi que se enfatice el que no se pueden imponer
«mis propias preferencias a los demds ni que los demis
dicten lo que es “correcto” para mi» (p. 92); o que se
sostenga que la filosofia (donde habria que incluir la
ética) «estudia la relacion 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 filosofia y la reli-
gion)» (p. 216). Para quien piensa de esta manera —y
es coherente— es obvio que la ética no puede jugar
ningtn papel cuando se trata de la regulacién intersub-
jetiva de la conducta a que aspira el Derecho. Este
nihilismo ético radical lo expresaba uno de los politicos
que clausuraron aquella reunién —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 tnico marco de referencia vilido en estos te-
rrenos es el de la ley» (p. 460).

Una de las consecuencias vinculadas a los dos anterio-
res errores es un tercer error consistente en identifi-
car, o en no distinguir, el Derecho de la moral. Si la
ética tiene un caracter puramente relativo y subjetivo,
y puesto que la vida social necesita utilizar criterios
fijos y con validez objetiva (intersubjetiva), entonces no
es extrafio —como acabamos de ver— que el Derecho
termine por sustituir a —y por confundirse con— 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-
terior —y en el que sigue a éste— hay varios ejemplos
de esta concepcion del Derecho (y de la moral) que
suele recibir el nombre de positivismo ideolégico.

La sustitucién del discurso ético por el discurso prag-
mitico o instrumental (esto es, considerar la ética no
como una cuestion de fines, sino de medios o instru-
mentos con respecto a fines ya dados) hace el nimero
cuatro de este elenco de errores. Se comete, por
ejemplo, cuando se afirma que la puesta en prictica de
avances cientificos 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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2.5.

2.6.

tismo corporativo inflexible»; «de no ser asi —se afa-
de— el Servicio Sanitario Nacional dejaria de funcionar»
(p- 91). O cuando se sostiene que las ideas cientificas
sobre el genoma humano llevardn a una situacion en
que ya no quepa usar «los conceptos abstractos del
bien y del mal»: «seria mas facil —se afiade— permanecer
en el terreno del utilitarismo y emplear los criterios
del bienestar y de beneficio publicos» (p. 104). El pro-
blema, naturalmente, es cémo justificar el «pragmatis-
mo corporativo» a que se apela en el primer caso o
el «bienestar y beneficio piblicos» que se invoca en
ultimo lugar, Dos preguntas, claro estd, tipicamente éti-
cas.

El quinto error —desde luego, no imputable Gnicamente
a los cientificos y a los juristas— consiste en sustituir la
ética por la ideologia. O, para decirlo més claro, el
discurso ético racional por invocaciones a palabras
prestigiosas pero que, si no se precisan minimamente,
no tienen mas 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 comin»; o que para aportar algo
sobre el debate a propésito del diagnéstico genético
en fases tempranas hay que estar «firmemente com-
prometido con la aceptacién de unos derechos indivi-
duales y con la dignidad humana, asi como abierto a
una sociedad libre, de valores pluralistas» (p. 306). La
prueba de que no se dice nada es que su refutacién es
imposible: nadie estaria dispuesto a afirmar lo con-
trario.

El sexto error consiste en confundir la ética con la
religion. Es obvio que la raiz de las ideas morales de
mucha gente se encuentra en la religion, pero esto no
puede llevar a identificar una cosa con otra; para de-
cirlo en términos comunes de la filosofia de la ciencia,
la religion —al menos, desde una concepcién universa-
lista y racionalista de la ética— pertenece en todo caso
al contexto de descubrimiento, pero no al contexto de
justificacién de las teorfas éticas o cientificas. Por eso,
afirmar que «el hecho de que la Iglesia catélica consi-
dere la produccion de embriones humanos in vitro, por
la razén que sea, como una violacién de la dignidad
humana, y en consecuencia moralmente ilicita, hace que
cualquier tipo de terapia de células germinales que im-
plique la fertilizacion in vitro resulte también éticamente
inaceptabley (p. 135), que «la unica forma de procrea-
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cién que se nos manda (que manda el Cordn) es la que
deriva directamente de la unién sexual» (p. 142), que
«el concepto de razas genéticamente “inferiores” es...
inapropiado e irracional... porque el Génesis nos dice
que Dios cred unicamente a un hombre (Adan)» (p.
150), que con respecto a «la alteracién hereditaria de
células y organismos completos... un administrador de
la creacion 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 metifora de que el hombre ha sido creado a
imagen de Dios se deduce... |) 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 teoria ética, como valdria si lo
consideraramos desde el punto de vista de la investi-
gacion cientifica: nada. El contenido ético de lo que ahi
se dice puede ser correcto o incorrecto, pero no por
razones religiosas. La religion no juega ningtn papel en
una ética racionalista; o, si se quiere, juega el mismo
papel que pueda desempefiar en la investigacion cien-
tifica.

Afirmar 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 cardcter
unico de cada interaccién ambiental (..) Si cada ser
humano es el producto tnico de los genes y de la
experiencia, se refuerza la tesis de nuestro valor tnico
como individuos» (p. 214), me parece que es un buen
ejemplo de la falacia naturalista ya denunciada por Hu-
me en el siglo XVl y que consiste en pasar del discurso
descriptivo al prescriptivo o valorativo. Pues atribuir
un mayor o menor valor al individuo (ifrente a la co-
lectividad?) es algo que no tiene en rigor nada que ver
con la biologia molecular. Por lo demds, me parece que
hay por lo menos tanta base para decir que genética-
mente somos distintos —esto es, individuos Unicos— co-
mo para lo contrario, dado que «las diferencias indivi-
duales entre los genomas humanos son relativamente
pequefias en su composicion: un 0,1 % (...) en el caso
de dos individuos no emparentados» (p. 103). Y si si-
guiéramos por ahi, y dado que, al parecer, «cerca del
99 por 100 de la informacién quimica contenida en
nuestro ADN no puede distinguirse de la de cualquier
mono de un zoo ( David Suzuki y Peter Kandtson,
Genética. Conflictos entre la ingenieria genética y los valores
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humanos, Tecnos, Madrid, 1991, p. 297), quizas habria-
mos de terminar por concluir que si queremos com-
portarnos éticamente con los chimpancés y los gorilas
(dada su proximidad genética con nosotros) tendria-
mos quizas que garantizarles una pension (que ellos
podrian consumir en comida y otros objetos placente-
ros) que solo podria ser muy levemente inferior a la
de nuestros pensionistas. Claro que afortunadamente
la biologia molecular no puede nada frente a argumen-
tos de naturaleza légica como el esgrimido por Hume
y, tras él, por una buena porcién de los filésofos de la
moral que le han sucedido.

El octavo error consiste en confundir, en la argumen-
tacion moral, los argumentos ficticos con los norma-
tivos. Me parece que cuando se esgrime el ejemplo del
caso Carrie Buck (la autorizacién por un tribunal para
esterilizar a una persona considerada deficiente mental)
se estd cuando menos muy proximo de cometer este
error. Pues lo equivocado de la decision de la Corte
Suprema de los Estados Unidos deriva justamente de
una cuestién fictica, 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 Codigo penal espafiol ha dejado re-
cientemente y felizmente de considerar punible «la es-
terilizacion de persona incapaz que adolezca de grave
deficiencia psiquica cuando aquélla haya sido autorizada
por el juez a peticion del representante legal del inca-
paz, oido el dictamen de dos especialistas, el Ministerio
Fiscal y previa exploracién del incapaz» (art. 428 del
Cédigo penal, después de la reforma de 1989). La afir-
macién de que «la idea que produjo la desgracia de
Carrie Buck» y muchos otros «resultados tragicos»
consiste en que «la vida humana puede reducirse a la
biologia» (p. 176) o de que «el albedrio moral y ético
es atributo de las personas (;de quién si no?), no de la
ciencia ni del método cientificon (p. 177) me resultan
més bien incomprensibles y dudo muchisimo de que
una persona tan reconocidamente inteligente como el
juez Holmes —el ponente de aquel fallo— pudiera pensar
en algiin momento en cosas tan extrafas.

El noveno error consiste en desconocer que los prin-
cipios éticos —como los juridicos— tienen caracter prima
facie, esto es, no determinan del todo la solucién de
un caso, sino que aportan razones en favor de una
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decision... que pueden ser vencidas por otras razones
contrarias provenientes de otros principios y reglas.
La argumentacién moral, en cuanto argumentacion ba-
sada en principios, tiene por ello un cierto cardcter
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 investigacion sobre el genoma humano no altera los
principios ya casi clsicos de la bioética (beneficencia,
autonomia y justicia o distribucién equitativa de recur-
sos insuficientes), sino que lo que hace —podria decir-
se— es plantear nuevas circunstancias de aplicacion de
esos principios que, a su vez, han de dar lugar también
a reglas que, a diferencia de los principios, son pautas
especificas de comportamiento que tienden a determi-
nar del todo —esto es, sin consideracién de otras ra-
zones— la decisién. Y, por cierto, quizis no esté de
mas llamar la atencién sobre el hecho de que esos
principios no son otra cosa que el redescubrimiento
de la ética kantiana (de las tres formulaciones clasicas
del imperativo categérico) que por algo ha sido el
paradigma de una ética racionalista y universalista, vin-
culada a la ilustracion y a la modernidad.

2.10. Finalmente, el dltimo error —en cierto modo, una con-
secuencia de los anteriores— no es otro que recabar de
la ética lo que ésta no puede dar: doctrina y no teorfa.
Los éticos —al igual que los cientificos— no pueden arro-
garse ninguna competencia particular —en relacion con
el resto de la gente— para determinar lo que estd bien
y lo que esta 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
tedricos que quizds no sean nunca —o casi nunca— sufi-
cientes para alcanzar verdades, pero que al menos evitan
incurrir en no pocos errores.

3. 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 creido encontrar en otros no sean
otra cosa que fruto de mi mala interpretacién; y que muchas
de mis afirmaciones —inevitablemente dogmdticas debido en-
tre otras cosas a exigencias de brevedad- tendrian que ser
el resultado de razonamientos complejos y discutibles. Pero
de todas formas, no puedo evitar pensar que en una reunion
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 tipo tan radical que no
me considero ni siquiera capaz de cometer errores.
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LA LIBERTAD DEL HOMBRE Y EL GENOMA

Enrique Carlos Banchio
y Luis Moisset de Espanes

Miembros de la Academia Nacional de Derecho de Cérdoba.
Argentina.

«Opuestamente a lo que nosotros pudiéramos creer,
no es a partir de la biologia que se puede formar
una cierta idea del hombre. Por el contrario, sélo a
contar de una idea del hombre podemos utilizar

la biologfa al servicio del mismo»

GROS, JAcoB y ROGER !

El genoma humano y los descubrimientos
cientificos

I. Andlisis de la cuestién

En la historia de la humanidad —hemos sostenido en otra opor-
tunidad—2 nunca los descubrimientos cientificos han afectado mis

I Gros, F.; Jacob, F., y Roger, P.: Sciences de la vie et societé, citado por
Augusto M. Morello en «las libertades fundamentales y la étican. Libreria
Editorial Platense, La Plata, 1992, p. 8.

2 Banchio, Enrique Carlos, en El derecho civil ante las nuevas exigencias en la
tutela juridica de la persona humana, en Anales de la Academia MNacional de
Derecho y Ciencias Sociales de Cérdoba (Republica Argentina), tomo XXX,
vol. 2, afio 1991, pp. 253 y ss. También en Las responsabilidades profesionales,
Libreria 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, mas pequefio
se encuentra el hombre como persona individualmente conside-
rada, como sujeto de derecho y obligaciones. El mundo va des-
humanizindose, el ser racional se convierte en un nimero, los
universales y lo abstracto absorben la persona humana..» *.

En esa encrucijada el Derecho no puede permanecer ajeno a la
transformaciones tecnoldgicas, ni tampoco puede soslayar las ase-
chanzas que conlleva el riesgo de ver trastrocada la jerarquia de
sus valores en aras de la exultante supremacia de los logros
técnicos °.

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

Quizds también, porque a través de ellos se atenta frecuentemen-
te no sélo 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 tecnologia conlleva, por una
parte, beneficios importantes e inmediatos, al par que por otra,
puede generar —indeseadamente— consecuencias imprevistas de
cardcter negativo.

3 Barbero Santos, Marino, en «Proemio» a la obra Ingenieria genética y repro-
duccion asistida, Madrid, 1989, p. XV. Con profundidad de pensamiento, agre-
ga: El estar-en-elmundo transformado por el resultado de otros logros cienti-
ficos, se convierte en un radical trastrocamiento del puro ser-en-el-mundo.

4 Borrel Macid, Antonio, «Para una mayor humanizacién de nuestro Derecho
Civiln. Discurso de recepcién en la Academia de Jurisprudencia y Legislacion
de Barcelona, p. |16. Recordado por Diez Diaz, Joaquin: Los derechos fisicos de
la personalidad. Derecho somdtico, Ediciones Santillana, Madrid, 1963, p. 27,
texto y nota 47.

5 Conf. Quintano Ripollés, Antonio, «El Derecho, valor de la culturan, sepa-
rata de la Revista General de Legislacin y Jurisprudencia, marzo de 1986, Editorial
Reus, Madrid, p. 6.

& Banchio, Enrique Carlos, Status uridico del nasciturus en la procreacion asistida,
bajo el Titulo «Los avances cientificos y el asincronismo juridico» sefialamos
que los descubrimientos cientificos y técnicos en su constante expansion,
conducian 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 obtencion de la esperada permisi-
vidad de manipulacion, que de mantener respetuosa congruencia con |os prin-
cipios éticos y filosoficos que otrora inspiraran a nuestro codificador.
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Es sabido que en la etapa actual de desarrollo tecnolégico, junto
a avances y progresos indiscutibles, se generan nuevos fenémenos
de agresion a los derechos y libertades del hombre”.

Por primera vez en la historia, el homo habilis ha alcanzado la
capacidad de disefiar la vida mediante intervenciones humanas
deliberadas (procedimientos de terapia génica somatica y germi-
nal). Esta posibilidad y sus implicaciones resultan impresionantes,
y en mayor medida, si se piensa que la humanidad carece de
pautas histéricas, sociales y culturales, que puedan guiarla a través
de este territorio ignoto.

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

La gravedad de la cuestion, adquiere grado de justificada preocu-
pacion cuando se llega a calificar de «brutal embestida», la em-
prendida por la Biologia y la Medicina contra la persona humana,
que ha llevado a situarnos en una jungla en la r.;ue el hombre,
buscindose a si mismo, no encuentra al hombre ”.

2. Limites éticos y juridicos

El resultado de la tension entre lo «técnicamente posible» y lo
«moralmente aceptable», dependerd, segun se considere al hom-
bre como imagen de Dios, como ser racional, como un fin en si
mismo, que tiene «libertad de decisiony; o bien, como un simple

objeto de aplicacién de un propésito cientificista en el cual el

«hecho biolégicon queda desvinculado de los «valores éticos» °.

7 Pérez Lufo, Antonio-Enrique, «Intimidad y proteccién de datos personales.
Del Habeas corpus al habeas data», en Estudios 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, Publicacion de la Universidad Pontificia Comillas, Madrid,
1990, p. 9.

? Lamfiena Calero, Juan Ramén, en Ingenieria genética y reproduccion asistida,
p. 19. El Catedritico de Genética de la Universidad Complutense (Madrid),
luego de explicar que la «Bioéticay trata de unir los valores éticos con los
hechos biolégicos, sostiene que la humanidad necesita con urgencia una nueva
sabidurfa que le proporcione el «conocimiento de cdmo 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 étical», en
Concilium, 223, Madrid, 1989, p. 415. Refiriéndose a la discusion 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 linea de pensamiento involucramos los limites éticos y
juridicos que han de establecerse en orden a la libertad de hom-
bre, con el propésito de controlar los poderes implicitos que
todo adelanto cientifico presupone.

Estd presente aqui, la creencia —o quizds la conviccién— de su ilimi-
tado progreso, y frente a él, propiciamos la tesis humanista en cuan-
to afirma que el «logos técnicon debe adecuarse a un criterio de
«racionalidad éticay» derivada del principio fundante de que «la per-
sona humana nunca puede ser tratada como un simple medio» '°.

La problematica ético-juridica que plantea la ciencia moderna re-
quiere delinear los pardmetros éticos esenciales para salvaguardar
los derechos fundamentales de la persona.

Asi resulta del mensaje interrogativo enviado al Coloquio de
Bioética de 1985 por el presidente de la Republica Francesa Fran-
¢ois Mitterrand, del que rescatamos el siguiente pensamiento:

«Ninguna de nuestras sociedades llamadas desarrolladas puede
escapar, ante el progreso de la ciencia, a una reflexion sobre los
valores en que se basa nuestra identidad. En el fondo, la historia
de los Derechos del Hombre, que suscita, a justo titulo tantas
pasiones, es la historia de una conquista, la idea de la persona
humana. ;Qué hacer, entonces, cuando esta nocién 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 Mondey, 24 de abril de 1985) '!.

Lo que estd 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-
12

no '4

de Dios, como ser racional, o como objeto de un cilculo utilitarista de
maximizacién del placer, de modo que se llega a concepciones contrarias.

10 Bellelli, Alessandra, «Aspetti civilistici della sperimentazione umanay, publi-
cacién del Instituto de Derecho Privado de la Universidad de Roma, Cedam,
1983, p. 39 : «Es de notar que la oposicion entre la tutela de la persona
humana y el progreso de la investigacién cientifica en el campo de la medicina,
estarfa mejor garantizada por un sistema preventivo idéneo para controlar y
coordinar la actividad de investigacién que un sistema represivo basado sobre
los principios de la responsabilidad civil y penal.»

I Sfvaraut, Jean-Mare, Lo posible y lo prohibido, traduccién de Rosa S. Corga-
telli, Editorial Atldntida, S. A., Buenos Aires, 1991, p. 13, nota n.° I.

12 Varaut, Jean-Marc, obra citada en nota anterior, p. 13. Formula como ad-
vertencia que «el clonaje es el horizonte de la idolatria de la técnica descrita
por Heidegger. El clon es un érgano copiado conforme, inmunolégicamente
idéntico... Y lo reproducido ya no serd parecido, serd lo mismo. Se sabe
—concluye— que la reduccién de lo otro a lo mismo es el horizonte de todos
los totalitarismos espirituales, politicos o cientlificos. La récnica que priva al
nifio del derecho de nacer como ser lnico es altruicida.y
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La intervencion del legislador, dentro del régimen de libertad,
indiscutiblemente sostenido como el mas favorable al progreso
de la investigacion cientifica, debera inspirarse sobre los principios
fundantes de la naturaleza del hombre que conducen a la debida
tuicion de la dignidad de la persona humana que, como fin en si
misma, resulta insusceptible de recibir tratamiento como objeto
de investigacion cientifica.

El hombre tiene hoy en sus manos el poder de controlar su
evolucién genética. Esta facultad reclama un gran sentido de la
responsabilidad, bien que se parta del supuesto que no todo lo
posible, resulta al mismo tiempo licito o humanizador 3.

Contemplativamente analizado, el fenémeno adquiere fisonomia
de cardcter crucial, porque afecta muy de cerca a la autocom-
prension del hombre ' y los limites que pudieren sefalarse no
deben cerrar el camino del saber cientifico, como patrimonio de
la humanidad.

Frente a la postura de no aceptar mas limites que el de lo «téc-
nicamente imposibley, se levanta la tesis de que el «logos técnico»
debe adecuarse a un criterio de racionalidad ética: «la persona
humana nunca puede ser tratada como un simple medio» '5.

Sefialar limites en procura de evitar la colisidn entre intereses
protegidos por el Derecho que no puede quedar abandonado al
arbitrio de las cada vez mas acuciantes exigencias de la investiga-
cién y experimentacién de un moderno cientifismo, no parece
tarea ficil, ni tampoco de promisorios resultados 'S.

El didlogo entre cientificos y moralistas no siempre resulta cohe-
rente, mostrando la impresién de hacerse en idiomas distintos, o
de «razonar con légicas incompatibles».

Los reproches mutuos surgen con frecuencia: posiblemente deri-
van de la contraposicién entre la responsabilidad social de los
moralistas, por una parte, y el interés cientifico de estas pricticas

13 Gafo, Javier, «Problemitica ética de las nuevas formas de reproduccién
humana», en La Fecundacion Artificial, Ciencia y Etica, Editorial Covarrubias,
Madrid, 1985, pp. 77 y ss.

14 Lombardi, L., «Las biomanipulaciones: Cuestiones éticas y juridicas», en
Persona y Derecho, n.° 15, 1986, Universidad de Navarra, pp. 85 y ss. En
opinién del autor «el problema es cuantitativa, politica y econdmicamente,
minusculo... y, sin embargo, contemplativamente crucial, porque afecta muy
de cerca a la autocomprension del hombrey.

IS Rodriguez Lufio, Angel y Lépez Mondéjar, Ramén, La fecundacién «in vitron,
Ediciones Palabra, Madrid, 1986, pp. 157 y ss.

16 Lyans, David, Etica y Derecho, Editorial Ariel, S. A., Barcelona, 1986, pp. 17
y ss.
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para la genética, la embriologia y la misma mediciffa, gobernado
por la férrea logica de la investigacién, por la otra 7.

Asi, mientras algunos piden a la Etica una directriz orientadora
ante la amenaza constituida por el avance biotecnolégico, hay
quienes piensan que la Etica no hard mds que confundir las pers-
pectivas cientificas 8.

Epilogando nuestro razonamiento, recordamos que esta materia re-
clama la intervencién del legislador para evitar que la recurrencia
incontrolada a estas técnicas conduzcan a indeseables consecuencias,
que por irreversibles y peligrosas atentarian contra la sociedad civil.

La genética moderna frente a la libertad como
supremo valor humano

En la indagacién 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 funcién 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 como perpetuarse
a si misma. Esta memoria es quimica. Estd entrelazada en la in-
trincada estructura interna de una familia de moléculas biologicas,
denominadas dcidos 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 acidos
nucleicos son denominados “icido desoxirribonucleico™ (ADN) y
“acido ribonucleico” (ARN),

Los genes son el vehiculo de la herencia biolégica: el medio a
través del cual los seres vivos transmiten informacién genética de
una generacién 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» '°.

17 Berg, P., «Dissection y reconstruction of genes y chromosomes», en Scien-
cie 213 (1981), pp. 296-303, recordado por Rodriguez Lufio-Lépez Mondéjar,
obra citada, p. 72. «Esta actitud puede responder —acotan los mencionados
autores— a la impaciencia del cientifico —comprensible pero no justificabie—
por alcanzar una prestigiosa satisfaccién profesional, que podria verse tempo-
ralmente detenida por el lento proceder de los legisladores o por el dema-
siado analitico y abstracto de los moralistas.»

'8 Rodriguez Lufio, Angel, y Lopez Mondéjar, Ramén, obra citada, pp. 9 y 10.
19 Suzuki, David, Kenudtson, Peter, obra citada, p. 25. Recuerdan la opinion
de Lewis Thomas (en Discovering DNA, de N. Tiley) en cuanto sostiene que
el mayor de los logros de la naturaleza ha sido la creacion del ADN 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 resultard dificil percibir
el alcance del poder que presupone el conocimiento y la investiga-
cién genética, que mds que cualquier otra ciencia penetra profun-
damente en la identidad y en la intimidad de los seres humanos.

La inviolabilidad del genoma humano

La manipulaciéon génica de las células somaticas (aquellas que inte-
gran el cuerpo del sujeto con cardcter de estructura meramente
temporal que desaparecen con él) resulta susceptible de caer en
el dmbito de la decision personal.

En cambio, la modificacion génica de las células germinales huma-
nas (plasma que forman un tejido independiente potencialmente
inmortal) no resultaria 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
prohibicién deviene en forma explicita 2°.

Con esta distincién 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 intervencién sobre el ser humano en su reducto biologico mas
intimo (genoma), convierte al hombre en el sefior de su propia
evolucion, 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 deberia intentar-
se la manipulacién ingenieril de rasgos Fenéticos especificos en la
linea germinal de la especie humanay 2'.

lo demds, en algin lugar del caldo que cubria el planeta mientras éste se
enfriaba.

2 Obra y autores citados en nota anterior. Pp. 160 y 184. «La aplicacion de
las técnicas de terapia génica sélo a células somdticas —células de la medula
6sea, higado o cerebro—, por ejemplo puede protegernos de errores, dado
que esas células son mortales. Ya que la duracion de la vida de las células
somaticas no excede a la del organismo humano, es probable que los proble-
mas causados por errores o malos cilculos en la reparacion génica se limiten
a la vida del paciente sujeto a tratamiento. Nuestros juicios éticos, individua-
les y colectivos, deberian reflejar esta profunda diferencia biologica entre
células somdticas —con sus genes de corta vida que caen en el dominio moral
de la decision individual- y las células germinales —con sus genes potencial-
mente inmortales, sobre los que las generaciones futuras, desde el punto de
vista moral, también tendrian algo que decir».

2l Resolucién suscrita por 56 lideres religiosos (incluyendo representantes
del protestantismo, catolicismo y judaismo) y ocho cientificos y éticos. Con-
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La intervencién del Derecho, acorde con la dimensi®n ética impli-
cada en la materia, deberd tutelar, con valor de principio fundamental
el acervo génico de la linea germinal de nuestra especie, proscribien-
do las técnicas relacionadas con la cirugia del genoma humano 2.

Ante la creciente amenaza a su inviolabilidad, se ha estimado que
quizds 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 evolucién que tornaria im-
prudente modificarlos sibitamente y de forma arbitraria 2,

En otras opiniones las técnicas de terapia génica aplicadas a las
células germinales humanas, significan la determinacién 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 categoria ética
y se erige en principio de vigencia juridica, resultara ilicita toda
intervencion transgénica que impida al hombre desplegar y reali-
zar en plenitud la humanidad que le es propia 2.

También se ha afirmado que el costo de desconocer algunos
procesos genéticos podria llegar a ser inaceptablemente alto para
la humanidad tan pronto se considere que la manipulacién génica
encierra la potencialidad de muitiplicar los errores biomédicos de
manera exponencial, cuyos resultados desfavorables superarian la
vida del genoterapeuta y la del paciente que hubiere consentido
la intervencién génica 2.

gressional Record, 10 de junio de 1983. Cita tomada de los autores y obra
mencionados en nota anterior, p. |60.

21 Genoma humano, se entiende por tal la totalidad de secuencias de ADN
(acido desoxirribonucleico) portadoras de genes que contiene una célula hu-
mana (dotacion genética completa del individuo).

23 Abrisqueta, José Antonio, y Aller, Vitalino, «Directrices éticas de la mani-
pulacion genétican, en Fundamentacion de la bioética y manipulacion genética,
Javier Gafo, Editor, Publicaciones de la Universidad Pontificia Comillas, Madrid,
1988, p. 193.

2 Gafo, Javier, «El nuevo “Homo Habilis"», en Ingenieria genética y reproduc-
cidn asistida, Edicién de Marino Barbero Santos, Madrid, 1989, p. 165. Ejem-
plifica el autor: un hijo «clénico» seria un ser al que se ha asfixiado la auten-
ticidad de ser él mismo, la libertad de descubrirse a si mismo... Se lesiona un
derecho fundamental, que pertenece inevitablemente a la libertad existencial,
p. 168.

25 Schiiller, Bruno S. |, «La problemitica de la ingenierfa genética desde la
perspectiva de la teologia moral» Traduccién del alemin de Antonio de
Zubiaurre, en Ingenieria genética y reproduccion asistida, obra citada, p. 223.
26 Obra y lugar citados en nota precedente.
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La responsabilidad como sombra de la libertad

Y decimos intervencion del Derecho, en un tema que deviene
indémito a su aplicacién precisamente porque se vincula con la
libertad del hombre. Con ello reconocemos la permanente vigen-
cia del principio, que con fuerza de imperative 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 manipulacién de la reproduccion humana puede llegar
a marginarlo sistematicamente de la conciencia, vaciindola de su
contenido %7,

Este contraluz diferencial al confrontar las facultades que surgen
de aquélla con los deberes que impone ésta, conforma el «cédigo
ético de la responsabilidad» que se manifiesta en inquietantes
aspectos de la actualidad como el empleo de la energia nuclear,
degradacion de la biosfera, tecnologia genética, etc., orientando
la conducta del hombre dentro de un proceso de sostenida im-
pregnacion cultural 28,

Esta exigencia de responsabilidad como categoria ética con la que

debe afrontarse el novum cientifico crece proporcionalmente con

el aumento de poder que todo conocimiento cientifico conlle-
29

va &,

Si —como venimos de exponer— se ha demostrado que el espec-
tacular avance tecnoldgico exige un extraordinario sentido de la

21 Petersen, Peter, Medicina de la reproduccién: un desafio a la actitud cien-
tifico-médica ante la hominizaciény, en Ingenieria genética y reproduccion asistida,
obra citada, p. 51.

28 Juan Pablo I, En un llamado a la sabiduria y a la conciencia ética que debe
orientar la utilizacién de los poderes implicitos en los descubrimientos cien-
tificos, contenido en su «Discurso a los participantes en el Congreso Médico
Internacional sobre Diagnéstico prenatal y tratamiento quirdrgico de las mal-
formaciones congénitas» (3 de diciembre de 1982), ha expresado: «Uno de
los grandes riesgos a los que estd expuesta nuestra época es el divorcio entre
ciencia y moral, entre las posibilidades ofrecidas por una tecnclogia proyec-
tada hacia horizontes cada vez mds 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.y Véase: «Bioética y Moral Catdlica» de Juan Goti Ordefiana, en La
Biologia frente a la Etica y el Derecho, Servicio Editorial Universidad del Pais
Vasco, San Sebastidn, p. 48.

29 Gafo, Javier, obra citada en nota n.” 25, p. 166. Al referirse a la categoria
ética de la «Responsabilidad» sefiala con indiscutible acierto que la ética en
el pasado se centraba en el respeto a los derechos e intereses de los demis
hombres; pero lo que estd hoy en juego es toda la biosfera, con sus millones
de especies que pueden resultar seriamente amenazadas por una irresponsable
intervencion del hombre.
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responsabilidad por la acuciante necesidad de proteccion frente
a posibles peligros y desarrollos erréneos, tampoco resultaria
conveniente que por supuestas angustias o temores poco funda-
dos se rechazare toda nueva posibilidad que abra la biotecnologia,
y en modo particular la «nueva genéticay .

Sintesis 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 cardcter absoluto, sino que debe con-
jugarse con el principio de la responsabilidad, que como categoria
ética, limita toda intervencién que pueda significar una lesion para
la eminente dignidad del ser humano, cuya jerarquia deviene in-
comparable por constituir el valor no compensable de la existencio
humana como meta en si3'.

0 Eser, Albin, «La moderna medicina de la reproduccién e ingenieria genética.
Aspectos legales y sociopoliticos desde el punto de vista alemdn», en Ingenieria
nética..., obra citada p. 295.
! Kant, Manuel, Fundamentacion de la metafisica de las costumbres, Editorial
Espasa-Calpe, Argentina, 1946, pp. 91 y ss.
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de Ameérica.

Introduccion

Los rdpidos avances logrados en genética humana realizados en
el contexto del Proyecto Genoma Humano (la nueva genética)
han abierto una puerta a la esperanza para ampliar el conocimien-
to sobre el componente biolégico de la condicion 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 informacion que se genere sera util para los
procesos normales. Se intentardn modificar caracteristicas huma-
nas afectadas por los genes, como el funcionamiento del sistema
inmunoldgico, la estatura, aspectos de la conciencia o procesos
mentales. Independientemente de los retos que plantea un pro-
grama experimental de estas caracteristicas para el concepto tra-

* El autor desea agradecer las aportaciones de sus colaboradores, especial-
mente de la abogada Vicki Laden, el catedritico Jon Beckwith, el Genetic
Screening Study Group y el Council for Responsible Genetics, para la formu-
lacién de sus puntos de vista. Este trabajo ha sido en parte realizado gracias
al apoyo del Departamento de Excombatientes de los EE.UU. y con subven-
ciones del Departamento de Energia 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 aplicacion, la manipulacién genética de los seres hu-
manos modificara el significado de conceptos como «normalidady
e «individuo». Estos conceptos son decisivos para proteger las
libertades individuales y establecer la relacion adecuada entre el
ciudadano y el Estado. Puede que sea necesario reformar las leyes
y tradiciones que protegen a la persona.

La tradicion en Estados Unidos

En la Constitucién de Estados Unidos se declara que es «eviden-
te» que «todos los hombres son creados iguales». Hemos tardado
doscientos afios en extender esta creencia (que se opone a un
hecho bioldgico probado) a las mujeres y a personas de origen
étnico distinto del caucasico. Los padres fundadores de este pais
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 caracteristicas
similares heredadas generales o especificas. ;Debe, entonces, el
Derecho hacer hincapié en nuestra igualdad a pesar de los des-
cubrimientos cientificos o, simplemente, adaptarse a la conciencia
cada vez mayor de nuestras diferencias innatas?

La Declaracién de Derechos se redacté para proteger al individuo
frente al poderoso Estado que acababa de ser creado. Se enume-
raron distintas libertades, entre ellas el derecho de reunién, la
libertad de expresién 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 busqueda de la felicidad. A pesar de que no se
mencioné especificamente el derecho a la intimidad, existen varias
enmiendas que se ocupan de ella y la opinion del jurista de que los
estadounidenses consideran que tienen el «derecho a que les dejen
en pazy, refleja claramente lo que es una opinién extendida.

Pero la tecnologia y las aplicaciones médicas de la ciencia basica
estan obligando a reevaluar esta tradicién. Si mediante trasplante
sustituimos en un individuo la mayoria de sus érganos esenciales
o todos ellos y mediante manipulacién genética somatica o ger-
minal algunos o todos los genes de parte o de la totalidad de las
células de su cuerpo, jnos encontramos ante la misma persona!’
iSeguird teniendo algin valor para esta persona su historia per-
sonal y la relacién que haya tenido con el Estado! ;Se mantendran
sus derechos de propiedad y sus obligaciones contractuales?
{Conservara su dignidad y los derechos tan claramente expuestos
por los padres fundadores existiendo separadamente de su com-
ponente biolégico manipulable?
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A pesar de ser preguntas fundamentales, la situacién real es mas
sutil. El ordenamiento juridico vigente en Estados Unidos, si no se
modifica, hace que derechos como el acceso a la atencion sanitaria,
a la seguridad econémica familiar, a la propiedad de una vivienda,
a la adopcion de un nifio o a ser admitido en un colegio o en una
empresa (incluso mediante procedimientos imposibles de predecir)
puedan llegar a depender de la realizacién de analisis 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 «conocery 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 realizacién de andlisis subordinados a una ética mercantil?
Se puede sostener que nuestro principal logro evolutivo, la psico-
logia humana y la autoconciencia, resulta menos eficaz como herra-
mienta de adaptacién y creatividad cuando una sociedad o un go-
bierno nos impone que debemos afrontar y conocer nuestras ca-
racteristicas genéticas, las de nuestros padres, hermanos e hijos a
fin de conservar nuestros derechos.

Actividades de investigacion

Para quienes se dedican al estudio de las repercusiones sociales
de la nueva genética, estas preguntas representan una especie de
Rubicon, 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 discriminacion genética en Estados
Unidos puede contribuir a sugerir respuestas. Después de cuatro
afios de estudios y de haber realizado cientos de entrevistas, la
informacién obtenida claramente sugiere lo siguiente:

|. Existe la discriminaciéon genética, definida de forma rigurosa
como una situacion derivada exclusivamente de diferencias
genotipicas, o, de una forma mas razonable, como la discri-
minacién basada en la informacién genética en un determina-
do entorno. De hecho, muchos individuos que niegan haber
sufrido la discriminacién genética, se han adaptado al entorno
donde ésta se ha producido y evitan la obtencién de infor-
macién genética personal.

2. la investigacion e informacion genéticas no pueden ser con-
sideradas independientemente de las realidades sociales, poli-
ticas, culturales y econdmicas en las que se generan y aplican.

3. El respeto hacia la diversidad humana, la compasién hacia las
diferencias personales y una importante inversién en la inves-
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tigacién genética aplicada y sus servicios resultan esenciales
para abolir la discriminacién genética.

4. Seran necesarias leyes, medidas politicas y determinadas ac-
tividades politicas organizadas para combatir el uso indebido
de la informacion genética, pero ello no serd suficiente para
limitar la discriminacion genética.

Aun asi, todavia pueden abrigar esperanzas en relacion con las
interpretaciones de las intenciones de los fundadores. En la Cons-
titucion de Estados Unidos, el concepto de individuo trasciende a
los genes y la biologia: el ser humano protegido existia antes que
apareciera la ciencia. Del reforzamiento de los conceptos clasicos
de la libertad individual, los derechos civiles y la participacién en un
gobierno democritico podrd obtenerse cierto tipo de seguridad. La
vigilancia de cualesquiera reclamaciones infundadas y la extensién
de la ciencia de la genética a la ingenieria social (bien directamente
o a través de la «puerta trasera» del Profesor Troy Duster) nos
protegera de una ciencia poderosa y nos garantizard que sus bene-
ficios compensardn los problemas que genera.

Conclusién

El estudio de la genética es el examen de la diferencia que puede
atribuirse a los genes dentro de un entorno especifico. Incluso la
informacién secuencial no se presta a interpretaciones funcionales
cuando se extrae de su contexto ambiental. La discriminacién
genética adversa es un resultado inevitable de la aplicacién de la
informacién genética en sociedades y grupos locales donde el
estigma, el prejuicio y la represiéon abierta ain prevalecen. La
intolerancia ante la diversidad, el deseo de homogeneidad social,
la soberbia de la mayoria estan todos ellos en contra de la gené-
tica y constituyen un terreno abonado para el uso indebido de la
informacién genética. Si la nueva genética viene acompafada de
una reafirmacién cuidadosa, universal y sistematicamente aplicada
de los derechos de la persona, las generaciones venideras adver-
tirdn que los datos generados muestran el vinculo existente entre
la genética y la libertad. Si no conseguimos crear este legado, este
vinculo genético politico-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 bioldgicas, la
nueva genética solamente podra ayudarnos a crear bancos priva-
dos de informacion, disefiar colonias o barrios de gente genéti-
camente similar y vidas sometidas a los mitos del determinismo
genético y la predestinacion. 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 comunicacion.
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La 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 si 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.

Histéricamente, el hombre se interesé preferentemente por lo
que lo rodeaba, por los objetos que le servian para subsistir y
mejorar su calidad de vida. Dedicé sus energias, por siglos, para
domesticar plantas y animales y dominar la naturaleza. Imagina-
mos el goce que experimentarian aquellos hombres de época
primitiva que, frotando dos piedras, lograron hacer fuego. El fuego
adquirié la categoria de lo divino en un mundo donde casi todo
estaba por conocer.

La curiosidad del hombre es insaciable, no tiene limites. En un
primer momento, que abarca siglos, se vuelca dvido sobre el
mundo a fin de conocerlo y asi transformar la naturaleza en
provecho propio. En ésta se hallaba todo cuanto hacia 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 tiempo y careciera de los
medios necesarios para dedicarse al descubrimiento de su propia
naturaleza. A fin de cuentas todos los impenetrables misterios se
atribuian y transferian a las deidades. Ellas poseian los mdximos
poderes sobre el hombre y su destino.

Las deidades, en tiempos primitivos, no eran seres abstractos sino
que se encarnaban en aquellos objetos que mas impresionaban al
hombre, tales como el sol, la luna, los astros, los montes, algunos
animales como el jaguar, el toro o la serpiente, entre otros. La
via del conocimiento predominante era la sensible.

El asedio metafisico

{Cuindo empezdé el hombre a volcar sistemdticamente su mirada
sobre si mismo, a reflexionar sobre su propio ser? Dentro de
nuestra civilizacién correspondié al Cristianismo hacer una clara
referencia a la naturaleza del ser humano, a su conducta y su
destino. Se dejan atras las religiones realistas, los diversos animis-
mos imperantes. La humanidad conoce a un Dios abstracto, Uno
y Trino, omnipotente y misericordioso que hace del Amor el
nicleo de su mensaje. El Cristianismo empieza a despejar el mis-
terio a través de la Revelacién. El hombre, asi, fue hecho a imagen
y semejanza de Dios, participa de él. Dios estd en el hombre, sin
dejar de yacer en la naturaleza, que tiene por ello un valor sa-
cramental. Mora también en un dmbito sideral, cuyos términos
de espacio y tiempo 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 propdsito 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 mds importante que en este orden de ideas
aport6 el Cristianismo —aparte de hacer del Amor el valor supremo
de la convivencia humana— es el mostrar al hombre como un ser
ontolégicamente libre. Comprendimos a través de sus ensefianzas
que sin libre albedrio el hombre careceria de la capacidad para
salvarse o perderse. Sin libertad humana la religion de Cristo y la
existencia misma del ser humano carecerian de sentido.

Ciertamente que esta genérica afirmacion comporta problemas y
suscita cuestionamientos. Recordamos a este propdsito la discu-
sién entre San Agustin y Bossuet en torno a los alcances de la
libertad del hombre frente a la probable intervencion de Dios en
su vida. La metdfora del reloj, al que se asimilaba nuestra exis-
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tencia segln dichos filésofos, ilustra suficientemente este debate
en lo atinente a los condicionamientos a que estaria sometida la
libertad del hombre frente a la Divinidad.

Se sostenia, de una parte, que Dios sélo daba cuerda al reloj para
activarlo. Es decir, que sélo era responsable de la creacién del
hombre dotado de libertad para luego desentenderse de su vida
por cuanto era problema exclusivo de aquél el salvarse o perder-
se. De otro lado, se afirmaba que Dios no sélo se limitaba a
poner en marcha el reloj sino que ademas intervenia, llegado el
caso, para adelantarlo o atrasarlo si experimentaba algin tropie-
zo. De no ser asi, se preguntaba sobre el valor que tendria la
oracion. No nos corresponde opinar en este debate, pero el
problema existe desde un punto de vista teoldgico.

Las ensefianzas tan profundas y a la vez tan simples del mensaje
cristiano sobre el hombre y su libertad sufrieron, a nuestro en-
tender, algunas desinterpretaciones filosoficas que confundieron
lo pristino 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-
soficas el haber creado alguna confusién en esta materia. A esta
situacion es atribuible el que se hubiera perdido a menudo de
vista y se hubiese dejado frecuentemente de atender a lo més
importante y valioso de aquellas ensefianzas. El arduo debate y la
discusion aln no superada sobre la precedencia o no de la esencia
sobre la existencia no nos parece que contribuyo a esclarecer
sino mas bien a complicar la comprensién de la naturaleza huma-
na. Lo decimos pese a que somos conscientes de todo lo que
esta apreciacion implica en el nivel filoséfico y admitimos el per-
manente riesgo del error que acecha a toda elucubracién humana.

La basqueda de una esencia, de un ser subyacente en las cosas,
en todas ellas, hizo de la Metafisica la materia central del apren-
dizaje filoséfico. La preocupacion de los filésofos era la de expli-
carse el mundo a través de la «captura» del ser de las cosas, de
aquello certeramente denominado como lo «metafisico». Para los
griegos, como anota Heidegger, sobre la exégesis del ser «se
desarrolld un dogma que no sélo declara superflua la pregunta
que interroga por el sentido del ser, sino que encima sanciona la
omisién de la preguntay. Ellos sostenian, acota, que «ser» era «el
mas universal y vacio de los conceptosy, para luego concluir que
no sélo, por tanto, falta la respuesta a la pregunta que interroga
por el ser, «sino que hasta la pregunta misma es oscura y carece
de direccién» .

| Heidegger, Martin, El ser y el tiempo, Fondo de Cultura Econdmica, trad. del
alemdn 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 afirmacion
de este tipo, en que se soslaya la libertad existencial, conduce
inexorablemente a limitar o a distorsionar la comprensién global
de la naturaleza humana. ;Cémo prescindir de la libertad al aludir
al ser humano! ;Cémo reducirlo tan sélo a lo racional? La definicién
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 vision de Boecio sobre el ser humano. Fue recién en
el siglo XX, pero con una raiz visible en el siglo anterior, que
surge una remozada inquietud en torno al ser del hombre. La
filosofia de la existencia, a través de pensadores como Heidegger,
Jaspers, Sartre, Marcel o Zubiri son, con distintos matices, los
artifices de un profundo y satisfactorio repensamiento de un asun-
to de real importancia para el hombre. A ellos, se debe el primer
descubrimiento, de indole filoséfica, sobre el ser humano. Por
primera vez se considera que la existencia es libertad,

La reflexion del hombre en torno al ser

Se nos ocurre, y lo hemos expresado reiteradamente, que co-
rresponde a la filosofia de la existencia la reflexion sobre asuntos
medulares que, en lo atinente al ser-humano, contiene el pensa-
miento cristiano, aunque los pensadores de esta escuela filosdfica
no tuvieran, necesariamente un definido y consciente propésito
al respecto. No podemos desconocer, obviamente que, en algu-
nos especificos 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.

Asi, 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 fructifera y enriquecedora etapa
de reflexion filosofica sobre el hombre, a la que se suma Descar-
tes desde su propia 6ptica. Pero, es entre las dos cruentas gue-
rras mundiales del presente siglo que se forja un movimiento
filoséfico de grandes proyecciones. Es en este periodo histérico
que eclosiona, con toda su pujante fuerza, el pensamiento de la
filosofia de la existencia.
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La filosofia de la existencia significa, a nuestro entender, una gran
revolucién en la historia de la filosofia. Hasta la aparicién de este
nuevo modo de hacer filosofia, la reflexion de los seres pensantes
giraba, como se ha apuntado, alrededor del mundo exterior. A
partir de este momento histérico, en que el hombre acicateado
por los horrores de la guerra vuelca su inquisitoria mirada sobre
si mismo, se produce un impresionante avance en el conocimien-
to de este misterioso ser que es el hombre.

Los aportes de la filosofia de la existencia, que profundizan y
complementan la vision del hombre de Boecio y de sus seguido-
res constituyen, como lo hemos sefialado, una gran revolucién
—no debidamente valorizada— en lo que atafie al «descubrimiento»
del ser humano.

El primer descubrimiento del ser humano

En 1844, Séren Kierkegaard en su libro El concepto de la angustia 2,
preocupado por el problema del pecado original, describe su
trabajo «como una sencilla investigacién psicolégica» orientada a
hurgar sobre el tema, afiadiendo que no es su propésito desa-
rrollar «una pomposa investigacién filosofican.

Kierkegaard concluye sus reflexiones expresando que el hombre
«es una sintesis de alma y cuerpo» 3. Hasta aqui, repite lo que
era ya de conocimiento de todos aquellos que, a partir de la fe,
se preguntaban sobre si mismos. Pero lo que convoca nuestra
atencion se encuentra en las palabras con que completa la frase
que acabamos de citar. Es decir, cuando sostiene que dicha sin-
tesis de alma y cuerpo estd «constituida y sustentada por el
espiritun. Podemos colegir que el autor, al utilizar la expresién
«almay, hace referencia a la psique. Pero, cabe preguntarse, jqué
es el «espiritu» para Kierkegaard?

La respuesta, a nuestro entender, la encontramos paginas 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 obra— 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 si mismo la conciencia de
que él es hoy libertad» %, De una libertad «que no es nunca mera

2 Kierkegaard, Saren, El concepto de la angustia, Espasa-Calpe, Buenos Aires,
1943,

3 Kierkegaard, Séren, op. cit., p. 89.

4 Kierkegaard, Séren, op. cit., p. |18.
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posibilidad: tan pronto como es, es real»®. La libertad aparece
asi, en todo su esplendor, como el tema central de la filosofia
contemporanea.

En cuanto al alma, al cuerpo y al espiritu, que los sustenta, Kier-
kegaard afirma que el cuerpo «es érgano del alma y, por ende,
también del espiritu» & Reaparece nuevamente «el espiritu» como
algo diferente del cuerpo y del alma en los que él «se hallay y a
los cuales sustenta. Colegimos que este espiritu, que es descu-
bierto por el hombre «al volverse hacia adentroy, no es otra cosa
que la libertad. De donde la esencia del ser humano es su exis-
tencia. Existencia que «es» libertad.

El soplo filoséfico renovador empieza a despejar la bruma con-
ceptual que envolvia al tema y nos hace vislumbrar que nuestra
existencia se centra en la libertad, que es su esencia. Se abrirfa a
partir de estas profundas reflexiones una nueva pagina en el arduo
camino del «descubrimiento» del ser humano en tanto «sujeto»
y no como un mero «objetoy visto desde fuera. Se operaria asi
la primera gran revolucién en este orden de ideas, el inicio de
una nueva etapa en el infatigable, perpetuo e inacabado proceso
de descubrimiento del hombre por si mismo,

La libertad como centro de la preocupacién
humana

El camino desbrozado por Kierkegaard seria luego transitado por
otros autores. Pero habria que esperar mis de tres cuartos de
siglo la presencia de un nuevo estimulo, de un inédito acicate,
que indujera al filésofo a repensar, con nuevos acentos, lo pen-
sado por Kierkegaard. Pero esta vez ya no seria el pecado original
sino la barbarie de la guerra lo que impulsaria a los mas egregios
pensadores a retomar la ruta emprendida por Kierkegaard. Dado
los resultados obtenidos, pensamos que valié la pena aguardar
tantas décadas. Los hallazgos filoséficos sobre el ser humano, la
aproximacién a la intimidad de su ser, tendrian vastas repercu-
siones en el pensamiento contemporineo. Una de ellas ha alimen-
tado la reflexion iusfiloséfica y juridica de la segunda mitad del
siglo que vivimos. La Declaracién Universal de los Derechos Hu-
manos, del |0 de diciembre de 1948, es fehaciente prueba de lo
aseverado.

No podemos olvidar en esta incesante busqueda de lo humano
el vigoroso pensamiento kantiano. Kant sienta un importante hito

5 Kierkegaard, Soren, op. cit., p. 26.
& Kierkegaard, Séren, op. cit., p. 149.
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en el sendero por el que ha de discurrir el pensamiento filoséfico
contemporineo. Baste recordar al efecto su concepcion de la
persona, la misma que «es libertad con independencia del meca-
nismo de toda naturalezay. El principio de que el hombre es un
fin en si mismo y no un mero instrumento ha sido acogido como
premisa de la que parte, para sus construcciones conceptuales, la
ciencia jurfdica y la legislacién comparada de nuestros dias.

La libertad se convirtié —y ya no sélo la razén— en el tema central
de la sinfonia del pensamiento filoséfico sobre lo humano. Se
descubriria, con lucidez no antes puesta de manifiesto que, para
comprender la metafisica, para capturar el ser de las cosas, habia
que empezar por conocer el «sery del sujeto cognoscente. Las
escrutadoras miradas de los hombres de pensamiento se vuelcan
sobre el ser humano. Este se convertiria asi, después de siglos,
en el tema central del conocimiento. Quedaban desplazados a un
segundo plano el mundo y las cosas, los que habian sido objeto
prioritario del interés de los fildsofos que precedieron a los de
la escuela de la filosofia de la existencia.

Corresponde a Heidegger haber puesto de manifiesto que antes
de preguntarnos por el ser de las cosas debia hacerse la exégesis
del ser del hombre, del dasein en cuanto existenz. Luego, segiin
el autor, vendria aquella referida a las cosas. La primera parte del
plan propuesto es el contenido de su libro El ser y el tiempo”.
No llegaria a entregarnos la segunda parte.

La filosofia de la existencia significé un trascendental vuelco en el
pensamiento filoséfico. A partir de la filosofia la preocupacién
sobre el hombre se extiende a otras disciplinas y signa ya no sélo
un modo de pensar sino toda una actitud ante la vida. Como
expresaria Bobbio en su momento, la filosofia de la existencia no
es ya la opinién de un filésofo alemén o de un artista francés sino
«una manera de filosofar que responde extrafia y maravillosamen-
te a la vocacion filosdfica, hasta dirfa al gusto filosofico de nuestro
tiempon &.

La Sociologia y el Derecho, entre otras disciplinas, recogen esta
posicion y surgen pensadores que sustentan sus desarrollos cien-
tificos en los hallazgos y los aportes de la filosofia de la existencia.
En el Derecho la repercusién 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 .
8 Bobbio, Norberto, El existencialismo, Fondo de Cultura Econémica, México,
1951, p. 17.
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en el mundo juridico. Aparece asi, el personalismo juridico como
una respuesta viable a la pregunta central del Derecho.

La existencia como libertad

{Es posible definir la libertad? Creemos, siguiendo a Jaspers, que
la libertad es indemostrable y, por ende, indefinible °. Sin embar-
go, sentimos y vivimos la libertad que cada uno es.

La via cognoscitiva para arribar a la libertad, en cuanto ser mismo
del hombre, no es aquella de la «ontognosis» como aprehension
tedrica y racional del ser humano, sino aquella que Miré Quesada
designa como «ontostesia», que es un estado emocional, como
el amor, el odio, la angustia o la desesperacién. Es decir, una
sensibilidad del ser'%. La aprehensién racional del ser supone
alejarse de él para conocerlo desde fuera, como a un objeto
cualquiera sujeto a un particular andlisis. Para captar la libertad
debemos tomar un contacto directo con ella, sentirla, vivirla. Es
decir, la libertad solo se nos revela «desde dentro» como una
experiencia personal, mediante un movimiento de interiorizacién.
Las emociones, las sensaciones, son experiencias reveladoras de
nuestro ser. Las teorias conceptuales podran llegar después, luego
de que «se viva» esta extraordinaria experiencia de la libertad.
Experiencia que, por lo demds, sélo se da algunas veces en la
vida, en situaciones que Marcel sefiala como que en ellas «estd
en juego algo de real importancia» ''. Es decir, las que conducen
al hombre a angustiarse por. la decisién que debe enfrentar.

La angustia surge de la responsabilidad del ser humano ante una
decisién 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 logico,
de actos racionales o de actos de voluntad, sino que ella es la
realidad concreta en la cual tienen cumplimiento tales actos '2. La
persona es para Scheler —y en esto nos recuerda a Kierkegaard-
el «centro del espiritu», que supone «independencia, libertad o
autonomia esencial —o la del centro de su existencia— frente a los
lazos y a la presion de lo orgénico, de la vida, de todo lo que

9 Jaspers Karl, La fe filoséfica, Losada, Buenos Aires,1969, p. 4.
1 Miré Quesada, Francisco, Ensayos, |, (Ontologia), Imprenta Santa Maria, Lima,

1951, p. 27-28.
I Marcel, Gabriel, E/ misterio del ser, Ed. Sudamericana, Buenos Aires, 1953,
p. 298.

12 Scheler, Max, «Etica», Revista 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» '3,

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
situacién ontolégica de quién existe desde el ser ', 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 biografia, Gnica. Por ser libre el hombre traza proyectos
que pueden o no realizarse. Es, pues, labil, aproyectivo y creador.
Como apunta Zubiri, la persona se «realiza a si misma mediante
la complejidad del vivirs °. Para todo ello el ser humano vivencia
valores, lo que le permite preferir, escoger, para luego proyectar.
Es asi un ser estimativo.

Como se puede apreciar, la filosofia de la existencia permite no
solo mostrar la existencia como libertad sino también, como lo
desarrollaremos mas adelante, abrié la posibilidad de conciliar la
posicion filosofica 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. Contintia siendo un
misterio aln por descifrar, aunque dada su calidad de ser libre y,
por tanto, impredecible, barruntamos que continuara siempre co-
mo un problema para si mismo. La compleja, rica y dinamica
estructura existencial hard, como apunta Jaspers, que sea siempre
més de lo que se sabe sobre ella '®. Mounier, con la finura que
lo caracteriza, utiliza una certera metifora para ilustrar esta si-
tuacién cuando expresa que «mil fotografias combinadas no con-
forman un hombre que camina, que piensa y que quiere» .

La 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,

;i 3k

?“ Zubiri, Xavier, Naturaleza, Historia, Dios, Ed. Poblet, Buenos Aires, 1948,
. 390.
Ff‘ Zubiri, Xavier, Naturaleza, Historig, Dios, p. 370.

16 Jaspers, Karl, La fe filoséfica, p. 5.

17 Mounier, Emmanuel, El personalismo, EUDEBA, Buenos Aires, 1962, p. 6.
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insecuestrable y primigenia de la libertad. Pero esta decision, este
proyecto, estd hecho para «ser vivido». Y, para ello, tiene que
contar con su «envoltura» psicosomdtica, es decir, con su cuerpo,
su inteligencia, su voluntad y sus sentimientos, a través de los
cuales se manifiesta y actda en el mundo. El ser humano, si bien
es un individuo, Unico e irrepetible, no se halla aislado del mundo,
encerrado sobre si mismo, sino que convive con los demads. Es
un ser coexistencial '%. La existencia es coexistencia.

El ser humano no se halla incomunicado, replegado constante-
mente sobre su propio yo. El ser «en si» 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 sefiala Jaspers es en la comunicacién que
la existencia encuentra su ser al unirse con otros hombres '°. La
existencia se da como comunicacién. El yo para realizarse como
ser libre debe contar con su entidad psicosomitica, con los otros
y con las cosas. La libertad estd condicionada por el propio mun-
do interior del sujeto, por su envoltura psicosomdtica, por los
demads, por las cosas que la rodean, todo lo cual ofrece innume-
rables resistencias a la realizacion del proyecto existencial de cada
cual 2,

Los «otrosy, con los que necesariamente coexiste el ser humano
y de los que requiere para afirmar su ser, pueden no plegarse a
su libre decisién, cooperando a la concrecién de su proyecto o
impidiendo o restringiendo su realizacion. El ser humano, para
ser «él mismo», asi como tiene que contar con «los otrosy 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 miltiples necesidades que la
constrifien y por los valores que la urgen 2'.

El segundo descubrimiento del hombre

Como se ha sefialado, mediante la «ontostesia» se aprehende
primariamente al ser, que es libertad. A través de una intuicién
emocional, por un proceso de interiorizacion, la raigal libertad se
hace patente. Esta es la via que nos propone la filosofia de la
existencia para aprehender el «ser» que cada uno es, desde aden-
tro y de una sola vez. En la angustia se «descubre» la libertad.

'8 Fernindez Sessarego, Carlos, Derecho y persong, Inesla, Lima, 1990, p. 73
¥ Ss.

19 Jaspers,Karl, La fe filoséfica, p. 102.

0 Jaspers, Karl, La fe filoséfica, p. 58.

2l Mounier, Emmanuel, EI personalismo, p. 6.
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Este aporte, que data de hace pocas décadas, nos ha permitido
comprender cada vez mejor al ser humano. Pero existe otro
camino para conocer al hombre, La ciencia, desde hace siglos
lo ha venido estudiando. Ello lo explica racionalmente, lo trata
no como un sujeto que se capta «desde adentro» sino como
un objeto que se analiza «desde fueray. El ser humano, .en este
sentido, ha sido objeto de una multiplicidad de disciplinas co-
mo, entre otras, la biologia, la anatomia, la psicologia, la histo-
ria, la antropologia. En el arduo e inacabado proceso de des-
cubrimiento del ser humano se ha utilizado y se utiliza ambas
vias, la emocional y la racional. Ellas se complementan para
abordar a este impredecible y misterioso ser del cual cada dia
sabemos mds, aunque todos los conocimientos sobre él resul-
tan insuficientes.

Si la filosofia de la existencia representa un impresionante vuel-
co dentro de la filosofia, que nos facilita una mejor compren-
sion de la existencia como libertad, la genética significa, en
estos momentos, la revolucidn cientifica paralela que, si bien
tiene raices antiguas como la filosofia, recién en las ultimas
décadas estd progresando con sorprendente velocidad. Desde
Mendel, hace aproximadamente cien afos, la genética no habia
dado, como en tiempos recientes, un extraordinario salto de
calidad. No obstante, bien lo sabemos, lo que estd por venir,
lo que se vislumbra y se predice, probablemente nos ha de
deslumbrar. El Proyecto Genoma Humano supondri la culmi-
nacién de una importantisima 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 tiempo, plantea delicados y complejos
problemas éticos y juridicos que no escapan al conocimiento
de quienes trabajan en él o siguen de cerca su proceso. Estos
problemas deben estudiarse con el cuidado, el equilibrio y la
sensatez que se requieren cuando estd en juego el porvenir de
la Humanidad. La genética es capaz de oscilar entre el deslum-
bramiento y el terror, entre el bien y el mal.

Aporte y proyeccion de la genética

Asi como el periodo que se desarrollé entre las dos guerras
mundiales marca el despegue de la filosofia en lo atinente al «re-
descubrimiento» del ser humano en su raiz espiritual, el afio
de 1953 sefiala tal vez el instante a partir del cual, gracias al
aporte de Watson y Crick en lo que atafie a la estructura heli-
coidal de la molécula del ADN, 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 anilisis del ADN,
determinar la identificacion y localizacion precisa de los genes en
relacion con los demds, precisar la distancia que los separa y la
consiguiente descodificacion de su mensaje. Es decir, de aquello
que los cientificos metaféricamente han dado en llamar «la gra-
mitica de la viday, del ADN desglosando las oraciones, palabras
y letras bioguimicas. Como conclusion de este extraordinario
trabajo cientifico se logrard, como ha sido propuesto, la desco-
dificacion de la informacién bioquimica y la obtencién del deno-
minado mapa de la naturaleza genética,

El «mapeo» y la descodificacion de la informacion bioquimica
representan unas metas que, de alcanzarse a plenitud, permitiran
completar, en gran medida, el descubrimiento de la naturaleza de
este «ser libertad» que es el hombre y pondrin de manifiesto, en
forma detallada, el instrumental biolégico con el que cuenta para
su realizacion personal, asi como los condicionamientos genéticos
a que estd sometido en el proceso de concrecién 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 ain han de producirse, permitiran el certero diag-
nostico y, es de esperar, el tratamiento de numerosas enferme-
dades que asolan al hombre. Ciertamente, estamos recién pene-
trando en un nuevo mundo que estd del todo por explorar, por
lo que es licito preguntarse si serd posible fabricar proteinas
humanas para «curar», de algin modo y en cierta medida, los
genes defectuosos o completar los faltantes. Recientes experi-
mentos estarian dando alentadores resultados, todo lo que hace
predecir que ello probablemente ha de lograrse.

En el campo juridico la genética estd ya en condiciones de facilitar,
como es del dominio general, la determinacién de la paternidad
en casos de conflicto o de dudas en cuanto a la filiacion. Ella
también constituye un extraordinario instrumento para la ubica-
cion de los delincuentes a partir del anilisis, por ejemplo, de
cabellos, sangre o semen 22,

22 Max Arias Schreiber nos recuerda a este propésito, en un articulo recien-
temente publicado en el diario «El Comercion de Lima, un famoso caso
ocurrido en 1986 en el Condado de Oxfordshire, en Gran Bretafia, cuando
la policia, después de obtener muestras de sangre y saliva de mds de cuatro
mil personas y de aplicar el método de Alec Jeffreys, pudo capturar a un



La Libertad del Hombre y el Genoma

Carecemos de la informacion y de las perspectivas con que cuen-
ta un cientifico para imaginar los otros previsibles beneficios que
nos ha de brindar el referido Proyecto, pero suponemos que
algunos de ellos son todavia insospechados. Estamos recién pe-
netrando en lo que se ha dado en llamar la «selva virgen» de la
nueva genética. Por todo esto, con razén, la era que estamos
viviendo, que fuera calificada como «espacial», se estd convirtien-
do, prontamente, en la era de la «revolucion genétican. Espere-
mos que ésta cristalice en beneficio del género humano.

Genética, ética y derecho

Como algunos autores lo-han recordado en los dltimos afios,
se nos ocurre reiterar el parangén entre los posibles riesgos
generados por las aplicaciones de los resultados del Proyecto
Genoma Humano y aquellos derivados del descubrimiento de
la energia atémica. Todo progreso, todo avance cientifico su-
pone, como es sabido, no sélo un potencial beneficio para los
seres humanos sino también, y al mismo tiempo un indudable
riesgo para la humanidad. Nagasaki, Hiroshima, Chernobyl, son
palabras mayores que hacen estremecer de horror a la Huma-
nidad cada vez que se les recuerda o menciona. Y nadie puede
asegurarnos que otros catastréficos acontecimientos, previsi-
bles o imprevisibles, no puedan adicionarse a este alfabeto de
muerte y destruccion.

Gerin sefiala al respecto que todo lo que ha ocurrido en relacion
con la energia nuclear «ha planteado problemas enormes a los
gobiernos y a los juristas, problemas no aln resueltos» por lo
que «las consecuencias de la manipulacién genética pueden com-
portar consecuencias peores que la misma bomba atémica» 3.
Gafo precisa por su parte que «las grandes reservas suscitadas
por el desarrollo de la energia nuclear son, en alguna forma,
aplicables a este tema» 2%. De ahi que ciertas voces, premonito-
riamente y con razén, se han alzado con sentida preocupacion
para reflexionar y alertar a fin de prevenir desastres que pudieran
originarse como consecuencia de la indebida aplicacion de los
fabulosos logros de la biogenética. Estd fuera de toda duda que
el Proyecto Genoma Humano genera delicadas y complejas cues-
tiones éticas y juridicas, que hay que dilucidar con celeridad y

asesino. lgual caso se ha presentado en ltalia donde la policia pudo atrapar al
asesino del famoso juez Giovanni Falcone mediante la huella genética.

2 Gerin, Guido, «E legislazioni europee in materia di ingegneria genetica e
biotecnologia», en Modificazioni genetiche e diritti delfuomo, CEDAM, Padua,
1987, p. I51.

24 Gafo, Javier, «El nuevo homo habilisy en Fundamentacion de la bioética y
manipulacion genética, Universidad Pontificia Comillas, Madrid, 1988, p. 222.
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sagacidad, para evitar los nocivos efectos que habrian de acarrear-
se a la especie humana derivados del mal uso de los conocimien-
tos que la genética previsiblemente ha de alcanzar en los proéxi-
mos anos.

Estas cuestiones han de congregar, como estd 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 razon y la ética aconsejan. Esta accién, si se con-
tase con el respaldo politico de las potencias cientificas, podria
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 cientificos. Existe el de-
ber de evitar que la comunidad internacional se encuentre frente
a hechos consumados.

No es dificil imaginar, en la medida que se tiene funestos y no
lejanos antecedentes histéricos, el que algin ingeniero genético
pudiera caer en la tentacién de «perfeccionary a los individuos
mediante la «correcciény de sus genes. Una sombra de duda no
exenta de angustia y un explicable temor nos acompafia cuando
pensamos en las diversas consecuencias que pudieran desencade-
narse a raiz de las desviadas aplicaciones eugénicas de los resul-
tados obtenidos por el Proyecto.

Los cientificos que participan en el Proyecto como aquellos no
directamente involucrados en él, asi como, en general, los simples
observadores, no ignoran los peligros y las graves consecuencias
que, aparte de las eugénicas, podrian derivarse del mismo de no
existir una alerta conciencia ética. Y, para las hipotesis en que
ésta, lamentablemente, no se hiciera presente, es menester ha-
llarse preparados para actuar con cauta prontitud en el disefio de
adecuadas medidas legales de proteccion del ser humano frente
a las amenazas y los dafios que pudieran ocurrir 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 cientificos y autores y se ha alertado
en relacién con aquellos graves peligros de no proceder con
sentido ético. Una de las mds temidas consecuencias por la faci-
lidad que encierra su actuacion y que ha sido sefialada en los
altimos afios, es que afectaria seriamente el derecho a la intimidad
de la persona. Existe el riesgo cierto que, de violarse la esfera de
la privacidad mediante la divulgacion de informaciones genéticas,
se frustrarian o limitarfan, en alguna medida, las posibilidades de
realizacién de los proyectos personales del sujeto agraviado.
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Una de las preguntas que con mas frecuencia se formulan en
relacién con este caso es la de si los empleadores exigiran a los
candidatos a un puesto de trabajo, como requisito previo, la
exhibicion de un tamizaje genético de cuyos resultados, obvia-
mente, podria depender el empleo. Otra de las cuestiones que
inquieta vivamente a los cientificos y, en general, a todos los
interesados en el Proyecto, es la relativa al comportamiento que
podrian adoptar las compafiias de seguros como resultado de la
probable exigencia del perfil genético de sus clientes. Se hipotetiza
que dichas compafiias de seguros no darian 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 estin por nacer
cuando se detecte en ellos, como consecuencia de los perfiles
genéticos que se realicen, propensiones a ciertas enfermedades.
Un diagnéstico prenatal coloca a los progenitores en la grave
alternativa de adoptar decisiones de hondo contenido ético, co-
mo seria la de preservar o no la vida de un ser humano por nacer
en la hipétesis de que se halle afectado por una grave enfermedad.

De igual modo, es posible calcular los trigicos efectos a los que
estaria sometida una determinada persona al conocer el diagnos-
tico médico que le revele que padece de una enfermedad para la
cual no hay cura. Consecuencias similares comprometerian a los
miembros de toda una familia en relacion con la cual la ciencia
médica ha diagnosticado un mal como el de Huntington, para el
que no existe aln tratamiento médico. Se ha reflexionado, asi-
mismo, en relacién con otras situaciones vinculadas con el asunto
que venimos tratando. Es posible, se afirma, que una indiscrimi-
nada disponibilidad de la informacién genética pueda ocasionar la
marginacién de aquellos jovenes en edad de matrimonio, espe-
cialmente mujeres, que apareciesen como portadores o conduc-
tores de genes defectuosos.

La cuestién referida en el parrafo precedente conduce a otro
arduo problema como es el atinente a la determinacién de la
propiedad de la valiosa informacién genética que en cada caso se
obtenga. La pregunta central en esta hipotesis se endereza a saber
quién o quiénes estarfan en capacidad de disponer de esa valiosa
informacion.

Patentabilidad de los inventos genéticos

Un asunto que ha suscitado serios cuestionamientos es el que
atafie al supuesto derecho de patentar las tecnologias que se
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descubren para acceder al conocimiento del genoma humano o
a sus aplicaciones médicas. Existe en algunos paises desarrollados
la preocupante tendencia a utilizar en el caso de los seres huma-
nos los mismos principios que se aplican tratindose de los ani-
males o de las plantas. Si asi fuera, nos estariamos enfrentando,
una vez mds, a la desvaliosa realidad de una absoluta ausencia de
solidaridad de parte de las potencias cientificas 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-
gacion genética.

De concretarse dicha hipétesis, se daria la paraddjica situacion con-
sistente en que los paises que a través de fabulosas inversiones
lograron descubrir y aplicar mortiferos medios nucleares de des-
truccion de la vida humana, se encuentren nuevamente en un futuro
préximo en la coyuntura ética de no contribuir a salvar vidas hu-
manas al no permitir el acceso a las nuevas tecnologias derivadas
de la aplicacién de los conocimientos genéticos. En este caso, la
tentacion mercantilista de «recuperar la inversién» podria concre-
tarse en perjuicio de seres humanos que habitan en paises en vias
de desarrollo. Si asi fuera, ello no deberia llamar la atencién 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 paises econémicamente poderosos se utiliza
en la fabricacién de sofisticadas armas. Armas que, con frecuencia,
se colocan en esos mismos paises para aumentar tensiones inter-
nacionales y reciprocas suspicacias entre pueblos vecinos.

Es oportuno 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 utilizacién al servicio de intereses econémicos e industria-
les». Y agregan que, «de ese modo, de la universalidad del inter-
cambio de ideas y de las discusiones cientificas, se ha pasado a
un comportamiento dirigido por las pautas del secreto, caracte-
risticas del mundo empresarialy 2.

No podemos olvidar tampoco aquella otra experiencia, que atn
persiste, relativa a las clamorosas injusticias en los términos del
intercambio econdmico internacional. A muchos, moralmente, las
situaciones descritas nos lo conmueve. Es éste, sin duda, un pro-
blema de conciencia, de humana sensibilidad.

No puede ignorarse que el problema de la patentabilidad de los
descubrimientos y de las invenciones tecnolégicas en el campo

25 Abrisqueta, José Antonio, y Aller, Vitalino, «Directrices éticas de la mani-
pulacién genética» en Fundamentacion de la bioética y manipulacién genética,
Universidad Pontificia Comillas, Madrid, 1988, p. 179.
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de la genética constituye una cuestién de enorme trascendencia
para el futuro de la Humanidad y para la expansion de la brecha
existente en el mundo actual, en lo que a esta y otras materias
se refiere, entre paises de diverso grado de desarrollo. Sobre el
particular existe, como es sabido, el principio general relativo a
la prohibicion de patentar invenciones referidas al ser humano.
Més el acuerdo en torno a este principio no evita el que aparez-
can diferencias o discrepancias cuando se trata de llevarlo a la
prictica.

Frente a la tendencia humanitaria de considerar a estos inventos
como patrimonio comin de la Humanidad y, por consiguiente
fuera de toda posibilidad de apropiacién privada, se alza con inu-
sitado vigor la corriente que pretende extender al miximo posi-
ble el campo de proteccién legal de tales inventos. Se tiende a
olvidar que las técnicas bioldgicas son distintas a las demds en la
medida que en las primeras estd en juego nuestra existencia bio-
I6gica. Muestra evidente de dicha corriente proteccionista nos la
proporciona el «Proyecto de Directiva del Consejo de las Co-
munidades Europeas sobre la proteccion legal de invenciones bio-
tecnolégicasy.

La importante y delicada cuestién ética que entrafia el Proyecto
Genoma Humano ha desencadenado algunos problemas y criticas
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, habia ya advertido sobre los dile-
mas éticos y juridicos que se plantearian en el futuro —que ya es
casi presente— y recomendaba pensar en todas las consecuencias
ético-juridicas ya que, de no hacerlo con oportunidad, se esfuma-
ria la posibilidad de elegir libremente soluciones justas de protec-
cién del ser humano. No le falta por ello razén a la cientifica
Nancy S. Wexler, involucrada en el Proyecto, cuando sefiala con
conocimiento de causa que la misién del grupo de trabajo que
integra es «anticipar ahora los abusos que pueden ocurrir y luego
prevenirlos antes que sucedan». Constituye ésta una actitud ra-
cional y responsable que todos deberian compartir para evitar
previsibles tragedias que luego, una vez mds, la Humanidad, tar-
diamente, tendria que lamentar.

Alcances del apoyo al Proyecto Genoma Humano

Nadie puede discutir el derecho a la libre investigacion dentro de
ciertos pardmetros 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 podrian inclusive generar consecuencias que podrian
calificarse de catastroficas 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
evaluacién ética de la cuestién que nos ocupa, bosquejar y apro-
bar en su momento los principios éticos y las normas juridicas
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 aplicaciéon 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 generacién y uso de la energia nuclear, lo que nos ha llevado
recientemente a ser espectadores de una guerra, sin que nadie
pueda asegurar que el fenémeno no habra de volver a suceder
en ese pais o en alguno otro que secretamente, y siguiendo un
antiguo ejemplo, pretenda fabricar, como posiblemente estd ocu-
rriendo, armas atémicas.

En el umbral del «descubrimiento» de la naturaleza humana, apro-
ximadamente cien afios después de Mendel, no resulta del todo
descabellada ni inoportuna la reflexiéon de Mulligan cuando dice
que «dado el poder de la Biologia Molecular actual, podemos usar
la transferencia de genes sencillamente para hacer que una célula
haga todo lo que nosotros queramos», para afiadir «que dentro
de esa célula podemos jugar a que somos Diosy» 26,

Encuentros de la calidad y categoria como del que asistimos han
de contribuir, sin duda, a la bisqueda de consensos en materia
tan grave como delicada para el futuro de la Humanidad y, a partir
de ellos, formar una opinién publica internacional que, sin trabar
la libertad de investigacion,controle el mal uso de la biotecnologia
sobre la base de convenios responsablemente negociados con la
debida antelacién.

El Proyecto Genoma Humano y los derechos
fundamentales

Hemos expuesto, sobre la base de los aportes de la filosofia de
la existencia, los alcances de la «libertad» al nivel de las dltimas

26 Reproducide de la revista Algo 2000, Madrid, julic-agosto 1990, p. | 1.
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reflexiones que en torno a ella se han hecho. Es del caso agregar
que existe, a nuestro entender, una trilogia bdsica de derechos
humanos o derechos de la persona, esencial y estructuralmente
vinculados entre si 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 otro». ldentidad personal que surge no sélo como
consecuencia de tener una Unica clave genética sino también por
efecto de la propia dindmica del libre desarrollo de la personali-
dad conforme a un proyecto existencial.

La identidad, que es una sola, comprende, como es sabido, dos
vertientes. Aludimos a la estdtica y a la dindmica. La primera
estd conformada por los caracteres que no se modifican o
tienden a no variar, como las huellas digitales o el nombre. La
dindmica estd constituida por aquellos otros que se refieren a
la personalidad, en si misma, y en cuanto se proyecta social-
mente. Es decir, la que estd constituida por el bagaje cultural,
ético, ideoldgico, religioso, politico, profesional, entre otros,
de cada ser humano %’.

El problema medular que se nos plantea, y que deberiamos de-
sentrafiar paulatinamente, estaria constituido por saber en qué
grado, medida y posibilidad los conocimientos y las técnicas cien-
tificas adquiridas como consecuencia del Proyecto Genoma Hu-
mano podrian afectar tales derechos fundamentales de la persona.

Libertad y genética

La libertad, dentro del contexto que hemos planteado en este
trabajo, es el «ser» mismo del hombre. Este «es el que es»,
vive y se desarrolla sélo y en cuanto es libre. Como afirma
Marcel, «en Gltima instancia, decir soy libre es decir soy yo» 28
o, como lo sostiene Zubiri??, «la existencia humana misma es
libertad». Libertad que se constituye en el sustento de la vida
y nos hace idénticos a nosotros mismos en tanto seres histo-
rico-temporales. Vida, libertad e identidad que, al integrarse en
la unidad existencial, se exigen reciprocamente. 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 Fernindez 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 libertad radical
del ser humano.

Si la libertad del ser humano, como lo hemos expresado en
precedencia (ver N.° 7), no es absoluta sino que se halla condi-
cionada por nuestra «envoltura» psicosomatica, el medio ambien-
te, la educacion, el comportamiento de los demas, la posicion
socio-econémica y cultural entre otros factores, ello no es ébice
para afirmar, por todo lo expuesto, que de su preservacion de-
pende, en (ltima instancia, la existencia misma del ser humano.
De ahi que es conveniente reiterar que sélo el aniquilamiento
biolégico puede acabar definitivamente con la libertad. Empero,
todas los atentados que se cometan en su contra, sin llegar a la
situacion limite antes mencionada, pueden impedir o limitar, en
mayor o menor medida, su concrecién 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 accién 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 tecnologias 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
concrecion fenoménica de sus proyectos existenciales.

La primera observaciéon que fluye en la bisqueda 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 sefalado, subsiste
en el hombre mientras hay vida. Sélo la muerte del ser humano
elimina lo que le es mds inherente: su propia existencia como
libertad.

La libertad estd 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 decision libre —que atafie a la
esfera subjetiva del sujeto— en un acto libre, fenoménico, objetivo.
Es decir, para hacer que una intima decisién se realice o se frus-
tre.

Entre los elementos que condicionan la libertad —en diversa me-
dida— se halla la propia naturaleza humana, la unidad psicosoma-
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 ambito biolégico donde
actiian los mas intimos condicionamientos derivados de la estruc-
tura genética del sujeto. Una intervencién sobre estos elementos,
por tanto, va a incidir finalmente, en sentido positivo o negativo,
en la libertad al disminuir o acrecentar la accion de determinados
condicionamientos genéticos. El espacio para el libre desarrollo
de la personalidad se ve asi afectado, en alguna medida, en funcién
de una variacién, en mids o en menos, del condicionamiento ge-
nético.

La libertad y el Proyecto Genoma Humano

Dentro del esquema trazado en los precedentes paragrafos, se
ha sostenido que la libertad, en si misma, en tanto ser del hom-
bre, sélo se extinguirfa si las aplicaciones derivadas del Proyecto
Genoma Humano fuesen la causa directa o indirecta, préxima o
remota, de la aniquilacion biolégica del ser humano concreto o
representasen un peligro de desaparicién o evolucién forzada de
la especie humana. En estas hipotesis, que podrian considerarse
limites, es obvio que este tipo de aplicaciones deberian 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
sefialado, contribuir a aumentar o a disminuir el grado de presion
de los condicionamientos bioldgicos a que estd sometida la liber-
tad. Si la unidad psicosomatica es el primer condicionamiento que
debe tener en cuenta el ser humano para la adopcién de decisio-
nes libres enderezadas a la realizacién de un determinado pro-
yecto de vida o de una conducta en particular, cualquier modifi-
cacién o alteracién, para mejor o para peor, que se presente en
el ambito genético repercutird en el casi siempre estrecho mar-
gen de actuacion de una decision libre.

Los cientificos y moralistas, desde una éptica ética, suelen admitir
la intervencién genética sobre células somaticas 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 manipulacién
genética incide en las células germinales en tanto de éstas se
deriva la existencia y caracteres de un nuevo ser humano. Es en
este Ultimo aspecto donde surgen las mds angustiosas interrogan-
tes. Ellas se dan no sélo en relacién con las imprevisibles conse-
cuencias de tales manipulaciones en lo que atafie a un ser humano
concreto sino en funcién de las futuras generaciones.
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El aporte de la genética a nivel de la modificacién de determinadas
células somdticas del ser humano es ética y juridicamente acep-
table en la medida que ella estd enderezada a mejorar su salud y,
por ende, a crear mejores condiciones en lo tocante a la calidad
de vida. Ello permitird al ser humano asumir una posicién més
ventajosa en orden a la realizacién de sus proyectos libres. Es
decir, al logro de una mejor actuacién de la libertad, lo que para
el ser humano constituye un hecho positivo.

No obstante lo dicho en el parrafo precedente, las interrogantes
subsisten y la preocupacién se acrecienta cuando se reflexiona
sabre las consecuencias que podrian derivarse de la manipulacion
genética de células germinales, la que generalmente se pretende
justificar en razén de un supuesto «perfeccionamiento» del ser
humano de consecuencias hasta ahora imprevisibles. Esta fundada
preocupacion ha ocasionado el que numerosos autores se pro-
nuncien en favor de la «inviolabilidad del genoma humano» en
tanto para ellos se trataria, metaféricamente hablando, de una
especie de viaje a lo desconocido con consecuencias que afecta-
rian a las futuras generaciones. El hombre de hoy estaria asi
determinando las caracteristicas del sujeto del porvenir.

Cada ser humano tiene una estructura bioldgica que, en cierto
grado, lo hace mas o menos habil para realizarse en un determi-
nado sector de las actividades vitales. Cuando la vocacién 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 juridicamente controladas sea posible
obtener, en algin momento de su progresiva evolucién tecnolé-
gica, resultados beneficiosos en orden a favorecer el bienestar del
sujeto, lo que redundarfa en una mejor posicién para la realiza-
cion de sus proyectos existenciales. Es decir, lograr por via de la
biotecnologia 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 libertad, de modo adverso si, de un lado, se llega
al caso limite de causar la extincién del sujeto o a incidir en
la evolucion de la especie humana o si, del otro, se tienden a
aumentar los condicionamientos que, de suyo, se derivan de la
esfera bioldgica de cada sujeto. Estas negativas perspectivas
obligan, con la debida anticipacién, a rastrear cuidadosamente
esas posibilidades a fin de determinar su grado de incidencia
sobre la libertad humana y, por ende, adoptar oportunas me-
didas para evitar su practica cuando sean dafiinas o simplemen-
te riesgosas.
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La sistematizacion de los efectos negativos de las aplicaciones
genéticas sobre el soma que conducirian a limitar o impedir, en
ciertos casos, la actuacién de la libertad contribuir, a su vez, a
facilitar la negociacion y sucesiva suscripcion de convenios que,
superando los errores cometidos en el caso de la energia atémi-
ca, conduzcan a una regulacién ético-juridica de cardcter interna-
cional de las intervenciones genéticas derivadas de los conoci-
mientos que ha de suministrar el Proyecto Genoma Humano.

Aparentemente, estaria demas reiterar que el criterio valido que
debe adoptarse para tal regulacién ha de ser, sin duda, el que las
intervenciones genéticas y las biotecnologias 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.

La 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. No hay vida ni identidad sin libertad.
Ni, obviamente, libertad ni identidad sin vida. Ellas, por tener una
conexion esencial, se exigen reciprocamente y se hallan en dind-
mica interaccion. Esta raigal vinculacién, que se da en la unidad
del ser humano, supone que, de producirse una alteracién a nivel
de cualquiera de ellas, ésta repercute, de modo elocuente e in-
mediato, en las otras dos aunque en cada caso el efecto varie
segun la magnitud y caracteristicas de la alteracién.

La vida se sustenta en la libertad ya que aquélla no seria posible
sin su permanente actuacién. No hay vida sin proyectos que
suponen decisiones libres, intimas y estimativas. No se puede vivir
sin proyectar ni proyectar sin valorar. Del mismo modo, la liber-
tad, al fenomenalizarse, proyecta la dindmica 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 mds rica en posibilidades de realizacion 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 superacion de algunos con-
dicionamientos, ya sean de orden genético o de origen ambiental
facilita, en alguna medida y para ciertas acciones, el mds libre
desarrollo de la personalidad del sujeto. La insecuestrable intima
instancia de la libertad, que es pura decisién subjetiva, adquiere
asi mayores espacios para su libre actuacién y, por ende, para el
mds propicio cumplimiento de los proyectos existenciales.
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Por el contrario, cualquier desfavorable intervenciéf genética que
incida sobre la libertad empobrece la calidad de vida del ser
humano al disminuir sus posibilidades de realizacién personal. Es
la vida misma que, a través de una manipulacion genética que de
algiin 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 actuacion de su libertad, a través
de la realizacién de sus proyectos existenciales que han perfilado
su personalidad. El sujeto estd facultado, por tanto, a que se le
reconozca como siendo «él mismo y no otroy. Es decir, tiene
derecho no sdélo a la tutela de la identidad estdtica sino también
a su identidad dindmica que es la que socialmente proyecta.

Negar, discutir o alterar la identidad, tanto estitica como dind-
mica en tanto ella es una sola, supone incidir de modo negativo
sobre las decisiones libres del ser humano. Cualquier modificaciéon
de la identidad repercute sobre la libertad dada la ontolégica
estructura del hombre. La estrecha y esencial conexion entre
libertad, vida e identidad, obliga a su simultinea y conjunta pro-
teccién juridica. Asi parece que de reciente lo entienden los ju-
ristas. Esta percepcién 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
filosofia o de la ciencia. La sensible estructura del ser humano
supone la interaccién entre todas sus potencialidades y atributos.
Es en esta esencial conexiéon que radica, entre otros, uno de los
mayores peligros de cualquier intervencion o manipulacién gené-
tica irreflexiva, apresurada y audaz. Lo suscintamente expuesto
en el parrafo precedente nos permite concluir que cualquier ac-
cién 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-
cién genética que tienda a limitarla o constrefiirla acrecentando
o creando nuevos y mas pesados condicionamientos. Es pues
multiple y trascendental las consecuencias que con relacién al ser
humano o a su descendencia se pueden derivar de una interven-
cién genética que incida negativamente sobre la libertad.

Lo importante es obtener la mayor claridad ética y conceptual
posibles que permitan saber, dia a dia, cudles son los limites ética
y juridicamente permisibles de una intervencién genética. No se
trata de obtener un hombre «nuevoy, diferente a lo que «el
mismo es», sino un ser humano sométicamente mejor dotado.
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Ello se logrard, 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 caracteristicas
naturales, bajo el falso argumento de «perfeccionarlo», de modo
que su identidad y, por ende, su libertad se vean afectadas. No
se puede sofiar en un hombre «distinto» sino un ser humano
somdticamente «mejor», sin alterar su identidad. Es decir, sin
modificar el conjunto de caracteristicas, capacidades y atributos
que son propios de su personalidad libremente forjada. De ahi
que la optimizacién genética de la personalidad deberia no admi-
tirse en tanto lesiona la identidad y, por consiguiente, la libertad
del ser humano a ser «idéntico a si mismo y no otroy.

Los seres humanos tienen derecho a no ser «programados» en
cuanto ello significaria aceptar la toma de decisiones desde otro
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 estéd dicho,
el que cada ser humano sea «él mismo y no otroy». Los seres
humanos deben estar juridicamente facultados para impedir que
las intervenciones genéticas que colisionan con una valoracion
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.

La relatividad de los derechos

La potencialidad de la genética, que ha llegado a ser calificada de
apocaliptica, pone en riesgo la vida, la libertad y la identidad del
ser humano. Estd en juego, ademds, la evolucién 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-
tacién de utilizarlo, como algunas veces ha ocurrido en la historia,
de manera irracional. Son, por ello, del todo sensatas las autori-
zadas voces que reclaman la maxima prevision y la mds exquisita
prudencia en el manejo de la biotecnologia.

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 otro especifico.
El primero supone que en el ejercicio de todos o cualquier de-
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recho subjetivo existe el deber de respetar el dercho ajeno. A
parte de este deber genérico, que se halla insito en todo derecho
subjetivo, existe un deber especifico que fluye de la naturaleza
misma de cada derecho en particular.

El derecho a la libre investigacién cientifica no escapa a la regla.
Es decir que, como cualquier otro derecho, no es absoluto, ili-
mitado. Todo investigador, en el ejercicio de su derecho estd
necesariamente sujeto al deber genérico de respetar el interés
social. El derecho a la libre investigacién estd restringido por el
deber de no violar la seguridad publica, la libertad de cada ser
humano, su vida, su identidad, su intimidad, su serenidad. Todos
estos derechos no pueden quedar librados ni al arbitrio de los
investigadores, por mas responsables que ellos sean, ni al control
privado. La naturaleza del especifico derecho a la investigacion
genética es de tal importancia para la vida humana que exige un
control publico internacional.

La sociedad civil tiene el derecho de protegerse de cualquier
exceso o desviacion en el proceso de investigacion. Una legisla-
cién de cardcter internacional, bien estructurada, debe compagi-
nar, equilibrada y prudentemente, el interés de la sociedad por
aprovechar al méximo los beneficios derivados de la investigacion
con el adecuado control publico para evitar excesos nocivos en
el empleo de las biotecnologias.

No se puede desconocer las dificultades que habrd que afrontar
para el logro de dicho propésito. Son muy poderosos y miltiples
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 empefio si realmente

valoramos la libertad del ser humano y creemos en su intrinseca
dignidad.
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Existen al menos dos modos de exponer la relacion entre la
genética y el Derecho. En el primer caso, la investigacién genética
y la tecnologia 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 interactian, se
puede producir una tensién considerable, ya que la introduccién
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 investigacién genética y la tecno-
logia como herramientas eficaces para la potenciacién de sus fun-
ciones institucionales. Por ejemplo, la tipificacion del ADN 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 predisposicion a padecer algiin tipo 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 informacién obtenida a través de ese
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conocimiento sera de gran interés para los propios individuos, asi
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 predisposicion 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 tenia 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-
pondrid de mds informacién a la hora de tomar decisiones sobre
su vida y sobre sus relaciones con los demas.

Sin embargo, cabe la posibilidad de que las personas que conozcan
su predisposicién 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 clasificacion de las personas
en relacién con sus caracteristicas y capacidades. Dichas clasifica-
ciones pueden originar derechos que supongan nuevas oportuni-
dades y alternativas. Al mismo tiempo, sin embargo, pueden tam-
bién dar lugar a nuevas formas de discriminacién, estigmatizacién
y control (Dreyfuss y Nelkin, 1992).

La genética y el sistema judicial

Voy a centrar mis observaciones en las consecuencias que tiene
para la libertad humana la utilizacién 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 cientificos para evaluar el grado en que se debe
responsabilizar a un individuo de su conducta antisocial, y para
apreciar las posibilidades de rehabilitacién de dicha persona. Estas
evaluaciones afectan a las resoluciones que se dicten en relacién
con la culpabilidad y la sancién. La posibilidad de que el conoci-
miento genético aporte pruebas «concluyentesy» en relacién con
estas cuestiones es claramente una propuesta atractiva para el
sistema judicial.

La existencia de pruebas concluyentes que vincularan la genética
y la conducta podrian contribuir a la resolucion mds rapida y
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econdémica de los procesos, sustituyendo la a menudo polémica
y partidista «batalla entre peritos», que tiende a exagerar las
divergencias de las opiniones cientificas en perjuicio de espacios
de acuerdo. La capacidad de prediccién que aporta el conocimien-
to genético también permitiria una asignaciéon de recursos mas
racional respecto de las decisiones de encarcelamiento trato y/o
rehabilitacién. A medida que mejore nuestro conocimiento sobre
la raiz genética de la conducta es probable que se produzca una
mayor aceptacion 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. No se debe permitir que dicho conoci-
miento desplace de manera rutinaria a otros factores pertinentes,
como los elementos ambientales que influyen en la manifestacién
de la conducta de una determinada condicion genética.

Genética, conducta y responsabilidad penal

La creciente utilizacién del conocimiento genético en el sistema
judicial promete hacer alge mas que introducir pruebas conclu-
. yentes en los procesos judiciales. También influye en la definicion
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 accién 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 estd atenuada por las circunstancias que disminu-
yan el conocimiento sobre las posibles consecuencias de las ac-
ciones propias. También puede verse atenuada por los limites de
la propia libertad de eleccion. Entre estos limites, 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 dotacién genética de una persona le predis-
ponga a desarrollar una conducta antisocial, podra resultar dificil
imputarle plenamente la responsabilidad de sus acciones. Una pre-
disposicién genética hacia conductas delictivas podria influir asi-
mismo sobre los tipos de sanciones impuestas (Morris, 1993). El
tipo de influencias que pudiera tener es objeto de interesantes
teorias. La norma tradicional ha sido que «la pena debe ser pro-
porcional al delito», es decir, que la severidad del castigo debe
estar en relacién directa con la gravedad el dafio causado por la
conducta tipificada. jPero que ocurriria si una predisposicion ge-
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nética indicara una marcada tendencia hacia la peligrosidad futura?
iPuede el Estado, no tomando como base una infraccion penal,
sino en aras de la proteccion social o del tratamiento que se haya
de facilitar, imponer sanciones mas severas que podrian quedar
justificadas por la naturaleza del delito? Los limites del valor pre-
dictivo del conocimiento genético deberian constituir una adver-
tencia frente a la imposicién apresurada de un castigo que pueda
superar la gravedad del dafio causado.

Algunas observaciones cautelares sobre la
utilizacion de la ciencia en el sistema judicial

Lo que el sistema judicial encuentra atractivo en la ciencia es su
aparente objetividad, capacidad de prediccion y certeza; pero con
frecuencia las apariencias no se corresponden con la realidad.

I. 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 busqueda de pruebas concluyentes que con-
validen su funcién institucional y respalden su pretension de im-
parcialidad la hora de imponer restricciones a la libertad indivi-
dual. Pero la ciencia, como todas las empresas humanas, ocupa
una posicion 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 informacion; la cultura tam-
bién influye sobre lo que vemos y cémo lo vemos» (Gould, 1981,
pp. 21-22). La ciencia no estd libre de la influencia de valores e
incluso los hechos estdn sujetos a interpretacion. Evidentemente,
ello es motivo para que el sistema judicial rechace los descubri-
mientos realizados en la investigacion genética, pero si exige una
evaluacion critica con el fin de determinar qué interpretaciones
son las que generan las alegaciones de hechos mas fiables y va-
lidas.

2. Capacidad de prediccién

Los investigadores genéticos prevén que la ciencia desarrollara
progresivamente pruebas capaces de indicar la predisposicion de
las personas a sufrir una amplia variedad de anomalias genéticas,
entre ellas la predisposicion 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 prediccion de dichas pruebas esta limitada por nuestras
lagunas en el conocimiento de la relacién exacta entre la predis-
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posicion y la expresién real de la conducta de raiz genética. Es
injusto y probablemente no seria rentable aplicar el mismo trato
a todas las personas que presentan un determinado riesgo de
sufrir un trastorno concreto de conducta sin saber cual de ellas
llegard a exteriorizar finalmente dicho trastorno. Una persona
puede presentar un factor genético de riesgo pero es sélo un
elemento mds de la ecuacion humana.

3. Certeza

En relaciéon con el sistema judicial, la ciencia promete asimismo
introducir un nivel de precision en procedimientos a menudo
impregnados de ambigiiedad. La certeza incrementa la eficacia y
convalida los resultados, pero la ciencia estid lejos de ser una
actividad que ofrece precision y los cientificos se muestran cautos
a la hora de aceptar nuevos descubrimientos o teorias que con-
tradigan las teorias aceptadas. Incluso dentro del campo de la
genética, la controversia naturaleza/educacién pone de manifiesto
que los propios cientificos no estdn en absoluto seguros de adén-
de nos conduce la genética.

Conclusioén

Tras estas tres cuestiones se encuentran otras mas fundamentales
sobre el modo en que el conocimiento genético deberia ser uti-
lizado en el sistema judicial y si los trastornos de la conducta de
origen genético deberian ser tratados como una enfermedad o
ser castigados como infracciones penales. Al abordar la primera
cuestion, 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 repeticion de observaciones y experimentos y lo que
se conoce puede llegar a modificarse con el tiempo. 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 continde revisando y perfeccionando su trabajo. Dados
estos diferentes métodos de determinar los «hechosy, jcémo
puede el Derecho hacer un mejor uso de los conocimientos
generados por la ciencia? Podria aprenderse mucho respecto de
la utilizacién del conocimiento genético si se examina la forma en
que se ha aplicado la ciencia generalmente para la resolucién de
las cuestiones juridicas (Carnegie Commission, 1993).

La otra cuestion —el tratar los trastornos de la conducta de raiz
genética como una enfermedad o como una infraccién penal-
presenta un desafio normativo mds decisivo. Plantea preguntas
sobre el significado de conceptos tales como la justicia, la auto-
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nomia, la responsabilidad y la culpabilidad, que estin todos ellos
intimamente 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 colisién. La forma de resolver ese conflicto desde el
Derecho tendra profundas consecuencias en el trato que el sis-
tema judicial dé a las personas. Tras todo esto hay un reto para
que investigadores y clinicos consideren sus responsabilidades y
su capacidad de impedir que se produzcan interpretaciones y
aplicaciones juridicas erréneas del conocimiento genético referido
a la conducta.
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ALEGACIONES Y PRUEBAS
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Tanto cientificos como profanos coinciden en afirmar que la iden-
tificacién y secuenciacién de todos los genes humanos (finalidad
del Proyecto del Genoma Humano) nos facilitara la clave de una
gran diversidad de enfermedades. Daniel Koshland, eminente bio-
quimico y director de la revista Science, defiende que «ningtn
grupo obtendra mayor beneficio (de la identificacién de los genes
humanos) que los indigentes, ya que muchos de ellos sufren tras-
tornos de conducta que se podrdn prevenir o tratar gracias a los
resultados del Proyecto Genoma» . En la portada de una edicion
del New York Times el afio pasado se publicaba un articulo bajo
el titular de «Un estudio pone de manifiesto la vinculacion de los
factores genéticos con la criminalidad» 2. Un articulo reciente pu-
blicado en Science sugeria que el divorcio podria tener un origen
genético 3,

iContribuyen los genes de forma decisiva a originar situaciones
de indigencia, delincuencia, divorcio y otros problemas complejos

! Powledge T., Toward the year 2005. 1989, 246 (8), Supplement: pp. |, 6-7.
2 Butterfield F., «Studies find a family 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 asi, jen-
contrar los genes respectivos causantes de estas situaciones so-
lucionaria 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 presentaria 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 identificacion de los genes humanos mejorard nuestra capaci-
dad para detectar y, en algunos casos, tratar los trastornos de
origen hereditario, segin 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 afirmacion de que se ha identificado
a los genes causantes del trastorno afectivo bipolar y la esquizo-
frenia —dos alteraciones que Koshland podria haber tenido en
cuenta al realizar sus comentarios sobre los indigentes— se basa
en el estudio de familias en las que las enfermedades parecian
cumplir las leyes de Mendel. Otros estudios posteriores realiza-
dos en estas familias han negado las afirmaciones iniciales *. Ade-
m:isg sélo una minoria de los indigentes sufre trastornos menta-
les .

A veces se ha observado que un reducido grupo de gente que
padece una enfermedad comin y compleja ha heredado la enfer-
medad con arreglo a las leyes de Mendel, lo que sugiere clara-
mente que la enfermedad en estas familias tiene su origen en un
Unico gen. Esto se ha demostrado en el caso de un pequeiio
grupo de pacientes con la enfermedad coronaria hipercolestero-
lémica, la enfermedad de Alzheimer y los canceres de colon y de
mama, pero todavia no puede ser demostrado en el caso del
trastorno bipolar afectivo y la esquizofrenia. Como las leyes de
Mendel no se cumplen en la mayoria de las familias que poseen
estas enfermedades, sabemos que es necesario algo mis 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, podria estar presente la misma mutacién (o
mutaciones), pero sus efectos estarian modificados por la presen-
cia de formas variantes de otros genes o por el estilo de vida, la
dieta y factores ambientales. Ahora bien, podria darse el caso de
que se presentaran diferentes mutaciones en el mismo gen, pero

4 Horgan H., «Eugenics revisitedy, Scientific American, 1993, 268 (6), 123-31.
5 Wincleby, M.; Rockhill, B. J. D.; Fortmann, 5., «The medical origins of ho-
melessness», American Journal of Public Health, 1992, 82(10), 1394-8.
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serian 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 mayoria si no la totalidad de estos factores y se
desarrollen métodos para determinar su presencia serd posible
predecir con un alto grado de probabilidad la aparicién futura de
trastornos complejos.

Desgraciadamente, las técnicas matematicas utilizadas para carto-
grafiar genes cuyas mutaciones conducen a las enfermedades
mendelianas no bastardn para localizar los genes que contribuyen
—aunque no sean ni necesarios ni suficientes— a la apariciéon de
enfermedades complejas de multiples factores 6. Otro método
supone la bisqueda de una relacién entre una variante de un gen
«candidato» que practicamente pudiera explicar la aparicion 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’.
Otros enfoques, como los estudios efectuados sobre casos de
gemelos y de adopcién estdn cargados de dificultades ® y no pue-
den conducir a la identificacién de genes especificos.

Por lo tanto, es muy dudoso que la cartografia del genoma hu-
mano nos faciliten métodos de andlisis y prueba que tengan un
gran valor predictivo de alteraciones complejas. Unicamente lle-
garemos a tal situacién cuando seamos capaces de detectar todos
los multiples factores que intervienen en una determinada altera-
cién. En el caso de «trastornos» nebulosos como la indigencia o
el alcoholismo, los factores mas importantes se encontrarfan 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-
tigacién genética no tiene probabilidades de obtener soluciones a
dichos problemas. ;Por qué entonces se hacen afirmaciones exa-
geradas? Es mds ficil perdonar estas afirmaciones a los periodis-
tas, que puede que no tengan muchos conocimientos del tema,
que a los cientificos, que deben tener cierto conocimiento de la
genética. Quizd lo hacen para fomentar el interés por la investi-
gacién genética. En Estados Unidos la financiacion del Proyecto
Genoma Humano exige su aprobacion por el Congreso. Pocos
congresistas han oido hablar de muchos trastornos unigénicos

& Greenberg, D., «Linkage analysis of “necessary” disease loci versus “suscep-
tibility” loci», American Journal of Human Genetics, 1993, 52: 135-43.

7 Gelernter, ], Goldman, D. R. N., «The Al allele at the D2 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 si han oido hablar de enfermedades comunes y tienen
mayores probabilidades de prestar su apoyo a la investigacion que
se ocupe de ellas. Desgraciadamente, las afirmaciones realizadas
sin fundamento pueden producir una reaccién contraria al apoyo
de la investigacion cientifica. Las afirmaciones en beneficio de la
investigacion genética pueden despertar los temores sobre la eu-
genesia o, como sugiere el titulo de esta Ponencia, plantear ame-
nazas a la libertad del hombre.

Creo que existe otra razén para realizar estas afirmaciones y
también constituye una amenaza para la libertad y la dignidad del
ser humano. Se trata de la visién 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 victimas, pero es una culpa de la que no es responsable la
victima, que no puede elegir sus genes. La solucion genética ab-
suelve a la sociedad de la responsabilidad que ésta tiene en rela-
cion con problemas complejos. La incidencia de la indigencia, el
alcoholismo, el comportamiento delictivo y el divorcio varia entre
los distintos paises y a lo largo del tiempo en un mismo pais,
sugiriendo que los genes no desempefian un papel decisivo. Se
prestaria un mejor servicio a la libertad si se buscaran las raices
de algunos problemas complejos en un territorio mas fértil que
el del genoma humano.



LA LIBERTAD DEL HOMBRE Y EL GENOMA

Michael Kirby

Presidente de la Corte de Apelacién, Corte Suprema de
Nueva Gales del Sur. Australia.

El jueves pasado, en el lejano Sidney, Australia, estaba vestido
con una toga carmesi y estaba estimando o desestimando ape-
laciones de personas que estdn en la cdrcel en este momento
por decisiones mias. 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 law) que tie-
nen los pueblos de habla inglesa, las decisiones en relacion a
la genética, en relacion al Proyecto Genoma Humano, a falta
de cualquier otro Derecho, serdn tomadas por gente como yo.
Los jueces tendran que decidir la cuestién 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. ;Cémo se puede hacer
esto? A nivel nacional, la resistencia deriva del hecho de que
los politicos en el Parlamento encuentran que los problemas
de este tipo planteados por el Proyecto Genoma Humano son
muy desalentadores, no suponen votos, se pueden perder mu-
chos votos, asi que se tiende a no hacer nada.

En Australia, durante diez afios, presidi la Comisién de Reforma
Legal, que ayuda al Parlamento federal a desarrollar el Derecho.
Se pidié a esta comisién, a comienzos de su existencia, que es-
tudiara la legislacion sobre trasplantes de tejido humano. Una
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cuestién muy delicada, pero en cierta forma andlogo al que esta-
mos tratando aqui. Nos reunimos los expertos, consultamos a la
comunidad, consultamos a la gente relacionada con ello, como
Frits Hondius dijo qué debiamos hacer, y finalmente elaboramos
un informe que se enfrentaba a las preguntas dificiles: la definicion
de la muerte, si se permite a los nifios donar, si se permite
seleccionar a los candidatos a un trasplante, si se permite la venta
de partes del cuerpo. Problemas del tipo 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 juridicas. Pero se pueden hacer
cosas. En una manifestacién anterior sobre el impacto de la tec-
nologia en el Derecho, presidi un comité de la OCDE que estu-
diaba el desarrollo de directrices para los flujos de datos a través
de las fronteras y la proteccion de la intimidad. Esas directrices
fueron finalmente adoptadas y aceptadas por la OCDE, recomen-
dadas a los paises miembros y creo que ahora casi todos los
paises miembros, incluido el mio propio, incluido Japén, paises
con tradiciones juridicas absolutamente diferentes, han adoptado
leyes, vinculantes y en vigor en sus paises, para la proteccién 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 informitica, es una preocupacion mundial. No
es simplemente una preocupacién para Europa o Norteamérica,
es una preocupacion para toda la humanidad, quizis de forma
mucho mds grave que la informdtica. Asi que tenemos que desa-
rrollar instituciones internacionales para tratar con él. Se puede
hacer. En la comisién mundial sobre el SIDA, por ejemplo, se
estan elaborando principios sobre la forma de tratar a los presos
que tienen SIDA y esos principios se reflejan en la politica y la
legislacion local. Asi que, con todos mis respetos hacia la Oficina
del Genoma Humano (HUGO), creo que tenemos que lograr que
tenga detras la legitimidad de los Estados, que pueda dar impetu
de forma intercontinental a los problemas del tipo que hemos
estado escuchando hoy y que escucharemos mafiana.

Ahora bien, hay asuntos que deberian preocuparnos, hemos es-
cuchado algunos esta mafana. La preocupacion por las actitudes
de los gobiernos. Cuando Karl Brandt, uno de los médicos nazis,
llegd a la hora de la muerte, dijo: «sélo he hecho lo que he hecho
por mi pais en un tiempo de guerra», Y eso estaba justificado,
era una justificaciéon para él, para romper los principios bésicos
en relacién a la experimentacién cientifica. Bueno, puede que
desdefiemos eso y puede que el codigo de Nuremberg diga que
no es suficientemente bueno, pero en la reciente «Tormenta del
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Desierto», el Gobierno de Estados Unidos acepto del principio
de consentimiento informado en defensa de los intereses nacio-
nales de Estados Unidos. Asi que, cuando miramos a los proble-
mas que tenemos por delante, creo que tenemos lecciones que
aprender de lo que ha ocurrido antes. Y tenemos lecciones que
aprender porque en esta reunion somos todos personas acomo-
dadas de tradicién occidental, o casi todos nosotros. Esto es un
problema que preocupa, como hemos oido, a los japoneses, y si
los coreanos del sur y la gente de Singapur y los chinos no estan
ahora representados en gran nimero, pronto lo estarin. 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. Asi que, cuando oigo que los cientificos se
retinen para hablar del Proyecto Genoma Humano me alegro
mucho, pero me alegraria ain mds si pudiéramos reunir a los
abogados y los moralistas con los cientificos y tener alrededor
muchos rostros orientales y rostros negros para tratar los asun-
tos que nos son comunes.

Cuando vine aqui, y nadie ha venido a esta conferencia desde mas
lejos, pensé en los grandes experimentos sociales de nuestro
siglo. Se prohibieron, y eso fracasé, pero todavia llevamos las
cicatrices a nivel internacional de nuestra respuesta a las drogas.
Hubo comunismo, y fracasé, y hubo autodeterminacion, y los
principios de la autodeterminacién todavia se estin abriendo ca-
mino hoy, sefioras y caballeros, como el Dia del Imperio. Cuando
era nifio en Australia celebrabamos el cumpleafios de la Reina
Victoria como un imperio sobre el que el sol nunca se pondria.
Bueno, pues se puso. Y la autodeterminacién se abre camino en
Yugoslavia y en la Unién Soviética. Pero otro 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 sesion. Tendria diez, como el Todopode-
roso, pero el presidente no me ha dado bastante tiempo. Quizas
el Todopoderoso deberia haber sido limitado de la misma manera
y se podria haber dejado algunos fuera.

El primero es que no actuar, no elaborar principios juridicos, es
tomar una decisién, porque la ciencia correra hacia adelante y no
serd controlada en una forma en la que quizis, de modo retros-
pectivo, querriamos. En segundo lugar, deberiamos 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 sélo a la comunidad
en general, sino también a todos los que estan 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 politica en la buena
ciencia, no en la ignorancia o en la metodologia o siquiera con
respeto, en la religién, 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 consideracién al Proyecto Genoma
Humano y por consideracién a la humanidad se debe hacer y
debemos desempefiar un papel para asegurarnos de que se hace.



BENEFICIOS Y LIMITES DE LA LIBERTAD
EN LA CIENCIA GENETICA

J. Robert Nelson

Director de programas del Instituto de Religion. Centro
Médico de Houston, Texas. Estados Unidos de América.

La falta de libertad en la sociedad humana

El concepto de libertad posee centenares de caras. Algunas de
ellas nos muestran las caracteristicas de la ciencia y la tecnologia
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 ADN. A través de sus oidos se escuchan los gritos
y lamentos de incontables personas que sufren la afliccion 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 Riflips y polimorfismos, pero también el len-
guaje de la provision de alimentos, la prevencién de las enferme-
dades, la terapéutica y la salud. Estas son palabras de esperanza
y de alegrfa para personas que son politica y econémicamente
libres para disfrutar de los beneficios prometidos. No obstante,
para la mayor parte de la humanidad, para la que tales libertades
no significan nada ni mejoran su realidad, no tienen ningun sentido
ni el gran entusiasmo suscitado por el Proyecto Genoma Huma-
no, ni gran parte de nuestros debates sobre sus aspectos éticos,
sociales y juridicos. Sabemos que la investigacién genética es muy
importante y los debates sobre ella indispensables. Sin embargo,
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una profunda preocupacién por la libertad humana debe mante-
nernos sensibilizados ante el imperative moral de extender las
libertades de la prevencion de enfermedades a todos aquellos que
contintian esclavizados por la enfermedad, la minusvalia, 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 accién, es decir, la libertad para
aprender y la libertad para aplicar lo que se ha aprendido. Ade-
mas, la palabra «libertad» significa emancipacién y liberacion de
las fuerzas y situaciones que restringen la libertad o la mantienen
cautiva.

En la esfera de la biologia molecular y la ingenieria genética, las
libertades para saber y actuar no son ambiguas, son bienes que
se manifiestan de forma evidente, segin 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 democriticas, la liber-
tad para informarse, pensar y aprender es un bien incondicional.
Se trata practicamente de una ley natural, que ninguna persona
inteligente y cabal cuestionaria o violaria. Esta libertad pertenece
a los estatutos que rigen la ciencia moderna, que dicho asi parece
bastante cierto.

iPodemos afirmar, por lo tanto, que no existen inhibiciones o
limitaciones que se puedan imponer razonablemente sobre la
libertad para conocer? Al menos en teoria, afirmamos una li-
bertad incondicional de busqueda de informacién e investiga-
cién, pero realmente tenemos que reconocer que existen limi-
tes a esta libertad. Algunas de las limitaciones son reconocidas
como resultado de la prudencia y juicio personales; otras vie-
nen impuestas por poderes que, o bien estin relacionados con
la institucion del investigador o se sitGan muy lejos de ella.
Vienen al caso algunos ejemplos de distinto grado de gravedad.
Aqui nos limitaremos a abordar las restricciones reales o re-
comendables sobre la libertad de saber. Méds adelante valora-
remos las que afectan a la actividad.

Existen pocos lugares en el mundo donde se aplique a la econo-
mia de mercado el principio laissez-faire sin reservas. De igual
modo, el campo de la investigacién genética también tiene barre-
ras al conocimiento.
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Pregunta: jLa predisposicién 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 legitima. Asi, se canceld la financiacién
de un proyecto de investigaciéon que ascendia a 78.000 ddlares,
después de haber sido otorgada la subvencion y de haberse rea-
lizado preparativos para la conferencia. ;Fue este acto de retrac-
tacion una flagrante violacion de la libertad de cétedra, de la
libertad de pensamiento? Si, dijo el médico genetista Paul Billings
de San Francisco. No, dijeron Ruth Hubbard y Elijah Wald de
Cambridge, ya que la investigacion se encuentra inevitablemente
sesgada en favor de aquellos que defienden la eugenesia o que
creen que la «inferioridad racialy y la «predisposicién 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 dltima instancia, revelar las pruebas cientificas y
sociales de la aceptacion o rechazo de tal cuestion.

El descubrimiento del género de un embrién se ha convertido en
algo generalizado como procedimiento normal en la atencién pre-
natal. ;No existe una libertad para saber si se espera —o quizi se
destruye— un feto de sexo masculine o femenino? Este asunto es
mucho mas complejo que el de una investigacion intelectual. Al-
gunos dicen que es demasiado peligroso conocer esta informa-
cién, que ni siquiera se deberia permitir su basqueda. La prohi-
bicién derivada de la oposicion religiosa y moral al aborto es
coherente con este punto de vista.

Ciertas iglesias ortodoxas, la catélica y la protestante defienden
esa limitacién del derecho a conocer. Creen que el valor de la
vida humana trasciende el valor del conocimiento y de la libertad
de informarse. Por otro lado, confesiones que son permisivas con
el aborto también se unen a la «solicitud de prohibicion de la
experimentacién genética para la eleccién de sexo» 2, Existe res-
pecto de este punto una ambiguedad moral entre los defensores
a ultranza del feminismo, debido a la tradicién cultural que per-
siste desde hace siglos de favorecer a los nifios sobre las nifias.
En India y China, donde la presion demogrifica 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-
sicién a la determinacion del género de los embriones y fetos. En
su estudio ampliamente citado sobre las pricticas genéticas desa-
rrolladas en doce paises, John C. Fletcher y Dorothy C. Wertz

! Billing Paul; Hubbard, Ruth; Wald Elijah (1992 November), Academic Free-
dom; Responsible Science. Gene Watch. 8, |-3.

2 Consejo Mundial de las Iglesias, 1989, Biotechnology: Its Challenge to the
Churches and the World, Geneva, World Council of Churches, 2.
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se hacian eco de opiniones contradictorias sobre si los médicos
deberian mantener la mas estricta confidencialidad sobre los re-
sultados de las pruebas. Los investigadores llegaron a la conclu-
sion de que «el diagndstico sélo debe utilizarse para facilitar in-
formacién a los padres y médicos sobre la salud del feto» 3, con
la Ginica excepcién de las enfermedades vinculadas al sexo, como
el cromosoma X-frigil, casos en los que la confidencialidad no
serfa 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 obligacién de cooperar con los deseos pa-
ternales de abortar para elegir el sexo de sus hijos porque ) el
género no es una enfermedad genética; 2) se vulnera la igualdad
entre hombres y mujeres, y 3) la eleccion de sexo sienta prece-
dentes en relacion con la eugenesia... La eleccion de sexo desa-
credita la imagen publica del diagnostico prenatal y de la genética
clinica» *. Su razonamiento ético se basa, por consiguiente, tanto
en principios éticos como en el pragmatismo, y no explicitamente
en la religion.

Los devotos de las iglesias miembros del Consejo Mundial de
Iglesias les impelen a aconsejar a «los gobiernos que prohiban la
investigacién y experimentacién embridnica de cualquier tipo, y,
en caso de realizarse, que las autoricen sélo en circunstancias
perfectamente definidas» °. Sin embargo, jen dicha resolucién no
se establecen cudles pueden ser esas circunstancias «perfectamen-
te definidas»! Aun asi las iglesias se muestran reacias a ser tan
categéricas como las directrices de la Iglesia catélica de 1987, que
no permiten la intervenciéon en embriones para finalidades expe-
rimentales, sino Unicamente para la terapéutica del feto . Esta
ultima condicién se satisface en la actualidad mediante cirugia fetal
in o ex utero, que ya se ha puesto en practica, pero queda excluida
la cirugia de genes en la fase cigética, después de la fertilizacion
in vitro y antes de la implantacién uterina. La seleccion previa a la
implantacion del cigoto, a pesar de conservar todo su potencial
para el desarrollo individual, es ilicita a los ojos de la Iglesia, por
mucha informacién Gtil que pueda llegar a aportar’.

Con esto doy por concluido el tema de las excepciones a la
libertad de investigacion genética. Es necesario mencionar otro

3 Fletcher, John C. and Wertz, Dorothy C. (1990), «Ethics, law and medical

Eenetics: after the human genome is mapped», Emory Law Journal, 39;789.
Ibid., 788.

5 Consejo Mundial de Iglesias, op. cit, 2.

& Juan Pablo Il, 1987. Directrices sobre el respeto a la vida humana desde su

origen y sobre la dignidad de la procreacion. Origines 16, 697-711.

7 Grobstein, Kenneth (1988), Science and the Unborn, New York, Basic Books,

1988. Reconoce las inhibiciones existentes en contra de la experimentacién,

pero lamenta la no disponibilidad de gran parte de la valiosa informacién

biolégica 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 investigacion cientifica, especialmente en gené-
tica, no existe el conocimiento por que si. La decodificacién del
ADN vy el esclarecimiento de los secretos de su recombinacion
y la creacién de proteinas no es un juego intelectual, como un
crucigrama que se resuelve por placer o una competicién de
ajedrez. La investigacién genética exige comunicar y compartir la
informacién de los descubrimientos. Esta es la razén por la cual
existe un gran nimero de publicaciones, resultando indispensables
los articulos que en ellas aparecen.

Una persona sin formacién cientifica puede aportar una sugeren-
cia digna de todo respeto. Es la siguiente: dejemos que los inves-
tigadores genéticos reconozcan sus responsabilidades no sélo 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 television, al
procesador de textos y a la sala de conferencias sin abandonar
su linea de investigacién. Son personas extraordinarias, pero se
trata de un nimero reducido. La gran mayoria son cientificos que
persisten en su linea de investigacion dentro de un drea clara-
mente delimitada y que no participan en ningin 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, juridicas y sociales), que
estd comprendido en el Proyecto Genoma Humano, estd consi-
guiendo su objetivo a través de conferencias con amplia repre-
sentacion y proyectos de estudio. No obstante, serviria mejor a
los intereses de todas las personas participantes en el Proyecto
Genoma Humano o afectadas por él, si se organizaran debates
ELSI mas reducidos e informales en todas las localidades donde
trabajan los investigadores. Las universidades y los centros médi-
cos mds importantes son los foros normalmente preferidos. Al-
gunas empresas de biotecnologia, en especial Genentech, actual-
mente instan a sus investigadores a participar en un debate mas
amplio.

Libertad para actuar

Existen dos estereotipos populares que generan ideas erréneas
sobre la ciencia genética. El primero es la idea de «jugar a ser
Dios» y el otro es la nocién de que «lo que se puede hacer, se
debe hacer». La repeticién acritica de ambos ya ha provocado
mucha confusién. El uso frecuente de la expresién «jugar a ser
Diosy resulta frivolo, porque postula un Dios que utiliza su om-
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nipotencia de forma caprichosa sin direccién o control moral: un
mago coésmico cuyo trabajo de creacién de la materia y de la vida
puede ahora ser emulado por los genetistas. El mitoldgico Zeus
puede encajar en esta descripcion, pero no el Dios de los cris-
tianos y de los judios. También hay que buscar una mayor trans-
parencia en la falacia de «hacer todo aquello que se pueda hacer».
Como midxima, no sirve a ninglin prépésito en particular. Deses-
tima tanto los limites morales como los econémicos. La tecnolo-
gia cientifica posibilita todo tipo de actividades que contaminan y
destruyen el medioambiente terrestre y que hacen estragos en la
humanidad, ya sea intencionadamente o por negligencia. No se ha
trazado una linea que delimite la libertad de conocer y la libertad
de hacer.

Las palabras clave en los debates sobre los limites de la inge-
nieria genética son «elecciéon» 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 clisico hablar de «di-
lemas éticos». Durante los dltimos veinticinco afios se han
desarrollado en la prictica dos lineas de actuacién en general
encomiables. Una es la norma del «consentimiento informadoy,
iniciado por la Asociacion Médica Mundial. Su contrapartida
americana son las Institutional Review Boards, que en muchas
comunidades evalGan y juzgan los protocolos de investigacion
con respecto a la utilizacién de sujetos humanos en procedi-
mientos experimentales. Méds recientemente, a esta clase de
regulaciones se han afiadido normas muy estrictas destinadas
a proporcionar a la experimentacién animal un tratamiento
humanizado, desde los ratones a los chimpancés. La libertad
de participar activamente en las ciencias bioldgicas y la medi-
cina queda sujeta entonces a un mayor control y limitaciones
que la libertad de conocer. Se pueden exponer algunos ejem-
plos, algunos vigentes y otros recomendados.

El Comité Consultivo del ADN Recombinante de los NIH na-
cié en 1975, cuando los microbidlogos temian las consecuen-
cias potencialmente peligrosas derivadas de las nuevas técnicas.
La famosa Conferencia de Asilomar, California, fue alabada co-
mo una ejemplo sin precedentes de la forma en que los cien-
tificos podian imponer restricciones —de hecho, una morato-
ria— sobre la libertad de actuar. El comité ha demostrado
desde entonces una capacidad extraordinaria para retirar su
apoyo a la terapéutica genética de células somdticas en pacien-
tes humanos en tanto no se hayan superado las Gltimas barre-
ras sobre su seguridad. Esto se demostrd en el caso de la
terapéutica de sustitucion de un gen en un nifio que poseia una
extrafia enfermedad, la deficiencia de adenosin adeaminasa
(ADA) que llevé a cabo con éxito en 1990 el Doctor W.
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French Anderson. Esta cautelosa preparaciéon, que duré varios
afios, ha abierto el camino hacia otros procedimientos de tra-
tamiento de pacientes con enfermedades genéticas.

Por el contrario, el acceso a la linea germinal o a la terapéutica
de células sexuales contintia cerrada, en lo que concierne a la
investigacion realizada con fondos publicos. En este caso, existen
al menos tres impedimentos. Uno es el problema técnico en si,
que es mucho mas complicado que el tratamiento de una defi-
ciencia en un Unico 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 continda
siendo desconocido y decisivo para individuos que ain no han
sido concebidos 8. El tercer impedimento es de orden filoséfico,
moral y teolégico. Es un temor que surge no solo del riesgo sino
también de la ansiedad sobre la posibilidad de dafios irreparables
en la naturaleza humana. Los avances de la terapia germinal po-
tenciarian los esfuerzos para modificar los genotipos y fenotipos
humanos mediante una pretendida mejora de las caracteristicas y
capacidades.

Durante una década, las instituciones religiosas se han opuesto a
la manipulacién de linea 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 primero recomendaba un planteamiento «extremada-
mente cauto» y el segundo, dirigido a una audiencia mundial,
instaba a una prohibicién «provisional» de las actividades. Apa-
rentemente, ello se debe a que no podemos saber con antelacién
qué nuevos procedimientos podrian inventarse que pudieran eli-
minar el temor a exponer a individuos futuros y, en dltimo tér-
mino, al conjunto de la informacién genética de los seres huma-
nos a riesgos indebidos.

La libertad de investigacion en genética estd limitada en diversos
paises por diferentes tipos de medidas politicas y juridicas. La
justificacion para limitar la libertad generalmente se basa en la
proteccién de las personas, animales y medio ambiente. La pro-
teccion de las empresas comerciales es también una de las prin-
cipales razones, especialmente en Estados Unidos. Muchos cien-
tificos abogan por la maxima libertad de investigacién, 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 mamiferos. La argumentacién 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 prolifica naturaleza
de millones de especies. Como lo expresan algunos, estos orga-
nismos son «muy comunes en la tierray. 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 nimero de
patentes de animales transgénicos ha crecido con el rdpido incre-
mento del nimero de especies genéticamente alteradas. La inten-
cién de mezclar genes y hormonas de especies diferentes persigue
la profundizacién en el conocimiento de las enfermedades gené-
ticas, la elaboracién de firmacos, la mejora de la calidad y el
incremento de la produccién de plantas y animales para el sumi-
nistro de alimentos y, lo que es mas evidente, el aumento de los
ingresos que obtienen las empresas. A pesar de que éstos no son
motivos desdefiables, si plantean cuestiones muy polémicas para
la comunidad cientifica internacional y para aquellos cuyo interés
primordial es el dinero, la ecologia, los animales, la ética filoséfica
y la religién. Todos ellos utilizan medios politicos para influir
sobre la legislacion y las medidas politicas.

Desde 1987, los representantes de la dltima categoria de orga-
nismos religiosos, como son las agrupaciones de iglesias, han ur-
gido una moratoria sobre la concesion de patentes de organismos
vivos. Sus inquietudes son diversas: proteccién econdmica para
granjeros, ganaderos y determinadas naciones pobres; respeto
por los animales; el caracter sagrado de la relacién entre humanos
y animales, y, fundamentalmente, el posible efecto perjudicial de
una concepcién cada vez mas reduccionista y mecanicista de la
vida humana. Esta ultima preocupacion se ha intensificado por la
politica desarrollada por el gobierno en 1992, al permitir la asig-
nacién de patentes de cientos de genes en fragmentos de ADN,
incluso antes de que se pueda saber qué funcion 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 politica de los gobiernos y en las précticas a nivel
nacional. La cuestién 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 publica. Para muchos profesionales de la biologia
molecular y de la biotecnologfa, 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 obtencién de informacién e investiga-
cién en genética va perdiendo su sentido real a medida que se
incrementa la magnitud de su importancia a nivel comercial.



FALACIA LEGISLATIVA

Maria Dolores Vila-Coro Barrachina

Profesora de Filosofia del Derecho, Moral y Politica de la
Universidad Complutense de Madrid. Espafia.

Introducciéon

Algunas Recomendaciones del Consejo de Europa y, concreta-
mente en Espafia, las leyes Sobre Técnicas de Reproduccion Asis-
tida 35/1988 y De Donacién y Utilizacion de Embriones y Fetos
Humanos o de sus Células, Tejidos u Organos 42/1988, que a
continuacion se comentan, tras fervorosa devocion por los De-
rechos Humanos utilizan una terminologia que dificulta apreciar
la trascendencia de los valores que conculcan. Su anilisis me ha
permitido descubrir ¢ advertir lo que he dado en llamar «falacia
legislativan. Intereses cientificos, terapéuticos, econémicos y poli-
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. ;Adénde nos conduce esta inversion de
valores!?

El término falacia, segin Ferrater Mora, se usa en Filosofia con
significado proximo 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 vélidas 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 error o imprecisién en el razona-
miento. Para este autor, «(...) como el sofista produce en el curso
de su sofisma semejante tipo de argumento, no hay razén para
establecer distincién entre sofisma y falacia» .

En mi opinién se pueden incluir en el concepto «falacia» ciertos
argumentos que no conducen directamente a un enunciado como
conclusién del razonamiento. Provocan, sin embargo, en el sujeto
una predisposicion a aceptar otros enunciados que se expresan
con posterioridad y contienen un error o un disvalor.

En qué consiste la falacia?

I. La promulgacién de las leyes mencionadas no siguio la trami-
tacion de ley orgdnica constitucionalmente exigible.

No se aprobé en el Pleno, sino por Comisiones.

2. En el Preambulo o parte introductoria de algunas Recomen-
daciones del Consejo de Europa, y de las leyes espafiolas 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 texto articulado, y se aumenta paulatinamente el
tono del disvalor.

3. Seinduce a error, al manipular el lenguaje y utilizar eufemis-
mos que ocultan actuaciones inadmisibles. Se inventan nuevos
términos y se generaliza indebidamente.

4. Se dificulta la comprension de las normas, porque el mandato
queda disperso en varios articulos que deben interpretarse a
sensu contrario.

5. Muchos expertos son convocados, pero las instituciones
que por su prestigio y competencia pueden emitir dictd-
menes autorizados, quedan al margen de areas de conoci-
miento como la Psicologia, Psiquiatria y Pediatria, que pue-
dan desaconsejar aspectos de la ley por el alcance de sus
consecuencias.

! Ferrater Mora, |., Diccionario de Filosofia, tomo Il. Madrid, Alianza. 1990, p.
1120.
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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 Reproduccién Asistida —en
adelante R/A—, y 42/1988 De Donacién y Utilizacién de Embrio-
nes y Fetos Humanos o de sus Células, Tejidos u Organos —en
adelante Donacién de Embriones— son un claro exponente de
cuanto acabo de enunciar. No se tramitaron de acuerdo con el
procedimiento de leyes organicas previsto por la Constitucion,
sino por Comisiones, sin obtener, por tanto, el consenso de la
mayoria absoluta. El actual Proyecto de Cédigo Penal se remite,
en su articulo 166, a los «supuestos autorizados por la ley» para
la «donacién, utilizacién o destruccién de embriones y fetos hu-
manos o de sus células, tejidos u organos».

Como es sabido, el Preimbulo o Exposicién de Motivos consti-
tuye la parte introductoria de una ley, es una declaracion de
intenciones que se desarrolla méds adelante en el articulado o
parte normativa. El deber ser del Predmbulo no tiene todavia
fuerza vinculante. El legislador se obliga por una, llamémosle, pro-
mesa normativa, que se plasma y adquiere el caracter coactivo
en el subsiguiente texto articulado. Deja sentados los principios
por los que se va a regir la ley, hasta el punto de que se acude
al Preambulo para interpretar el significado de algin articulo de
dudosa comprension. Cuando el lector estudia una ley, sigue un
transito mental natural que va del Preimbulo al texto articulado.
Ese transito implica que las intenciones declaradas en el Pream-
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
Preambulo 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 estd en contradicciéon
el deber ser del Predambulo con el deber ser del mandato, envuelto
en eufemismos y afirmaciones gratuitas.

i{Coémo es posible que el lector no se percate de una contradic-
cion tan flagrante! He ahi la falacia: el dnimo y la actitud mental
del sujeto estin condicionados porque éste presupone que el
deber ser del Preambulo se reproducird necesariamente en el
articulado. De ese modo la acogida favorable que se ha dispen-
sado a la intencién del legislador se mantiene a lo largo de toda
la ley, y ésa es la razén de que no se capte el mandato, disperso
en varios articulos; 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 terminologia impro-
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cedente que se utiliza. Sancho Rebullida se refiere a la Ley sobre
Reproduccién Asistida:

«lLa ley de referencia ofrece aspectos de flagrante inconstitucionali-
dad pese a los eufemismos de que echa mano y pese a la enunciacién
de Principios Generales contenida en el capitulo |l de muchos de los
cuales se desvincula abiertamente el resto del articulado» 2.

Antecedentes

Ambas leyes tienen como antecedente la Recomendacién 1046,
adoptada el 24-9-1986, relativa a la utilizacién de embriones y
fetos para fines diagnésticos, terapéuticos, cientificos, industriales
y comerciales.

Esta Recomendacion, en los trece primeros puntos de la parte
introductoria, reconoce que la vida es humana desde la fecundacién
(5 y 8). Considera que el embrién y el feto humano deben benefi-
ciarse en todas las circunstancias del respeto debido a la dignidad
humana (10).

Las reglas que propone la Recomendacién se encuentran en su
Anexo. Permiten investigar sobre embriones no viables a pesar de
que, segln 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 investigacién a la vida hu-
mana. Se antepone también la viabilidad al derecho a la vida.

Implica contradiccién que el embrion «se beneficie en todas las
circunstancias del respeto debido a la dignidad humana» vy, sin
embargo, se pueda investigar sobre él.

Recomendacion 1100 -2 de febrero de 1989- sobre la utilizacion de
embriones y fetos humanos en la investigacion cientifica. Permite, como
la anterior Recomendacion, la investigacién cientifica en embriones
no viables. Avanza un paso mas en la degradacién del valor vida
humana al permitir la experimentacién sobre fetos vivos si se consideran
inviables. La inviabilidad deberd determinarse por defectos intrinsecos del
embrion y del feto. Excluye la inmadurez como causa de inviabilidad,
que, no obstante, la ley espafiola si admite.

LEY 35/88 R/A. En el Predmbulo 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 Reproduccién Asistida 35/1988y, respondiendo a una
consulta de Accién Familiar.
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miento de la esterilidad: 700.000 parejas estériles casadas en edad
fértil podrian beneficiarse en 40 % transferencia de embriones y
20 % Inseminacién artificial». Se inquieta por las consecuencias de
esas técnicas «propiciadoras de una didspora de implicaciones que
suscitan temor con alcances sociales, éticos, biomédicos y juridi-
cos principalmente». Afirma que «la investigacion cientifica y tec-
nolégica debe continuar su expansién y progreso limitada por su
colisién con los derechos humanos y con la dignidad de los indi-
viduos, a la que no puede renunciarse». Mas adelante repite que
«la actuacién debe ser desde el respeto a los derechos y liberta-
des fundamentales de los hombres en estricto beneficio del ser
humanon. Se trata de asuntos de enorme responsabilidad, se dice,
y «no siempre va a ser posible ni debe hacerse lo que se puede
hacer..». jPuede existir una actitud méis respetuosa, un deseo
mayor de proteccion de lo humano, de la dignidad, de los valo-
res..! Se afirma también que «el ser humano se ha dado los
recursos para manipular su propia herencia e influir sobre ella
modificdndola». No es que el hombre pueda influir sobre su propia
herencia y modificarla: seran, en todo caso, unos cientificos los que
podran influir y medificar la herencia de otras personas y con ello
manipular su destino. ;Estaremos ante una nueva forma de dominio
del hombre por el hombre? 3

En el articulado, sin embargo, no se manifiestan la inquietud ni el
temor, ni se respetan los derechos, ni las libertades, ni la dignidad de
los individuos. Se degrada al ser humano al estatuto de cosa, de
objeto al servicio de intereses cientificos y econémicos. Para lograr la
degradacién de lo humano se procede paulatinamente. Ya en el
Predmbulo se adopta el término «preembrién», que se aplica a
los 14 primeros dias de vida del évulo fecundado. Este término,
seglin la opinién de genetistas y embriélogos, no tiene fundamen-
to cientifico. Es una entelequia, «un cambio de palabras para jus-
tificar un cambio de actitudes» *.

En la Exposicion de Motivos se pretende justificar el término
«preembrién» porque «antes de la implantacién, el desarrollo
embriolégico se mueve en la incertidumbre y con la implantacién
se puede comprobar su existencia». Se interfiere el ambito onto-
légico con el gnoseoldgico. Es como decir: no me consta su
existencia, luego no existe. Se invoca la «autoridad cientifica» (;?)
del Tribunal Constitucional aleman..., sin tener en cuenta las De-
claraciones de Derechos Humanos suscritas por Espafia, ni la
opinién de los expertos al declarar que se debe respeto a la vida

3 Vila-Coro, M. D., El concebido no nacido en el orden juridico, tesis doctoral
n.° 115/1991. Ed. de la Universidad Complutense. Madrid. 1991

4 Los Profesores de genética Dres. Lacadena, Lejeune, Puerta y Bompiani lo
han manifestado en las Jornadas sobre Tecnologia, Hombre y Ciencia organizadas
por JUVE y la Universidad Complutense de Madrid, 20-22 octubre 1992.
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humana desde la concepcién —por ejemplo: la Asociacion Mundial
Médica. Resolucién de Ginebra 1948. Oslo 1970...— entre otros
muchos que son profesionalmente competentes para dictaminar:
no se ha tenido en cuenta la opinién de los expertos.

En la Exposicién de Motivos, al concebido no nacido se le deno-
mina «material biolégico», del que se dice que es «aquel desarro-
llo que abarca desde el momento de la fecundacion del évulo
hasta el nacimiento». A continuacion plantea «la necesidad de
definir el status juridico del desarrollo embrionario», afirmacién
gratuita que induce a error, pues el estatuto juridico estd perfec-
tamente definido en el Cédigo Civil. A tenor del articulo 29 Cc,
«al concebido se le tiene por nacido para todo lo que le sea
favorable». Como se puede observar, la degradacion de la digni-
dad y del concepto de persona humana es progresivo °.

Con respecto a la reproduccién asistida en la mujer sola, que en
el articulado se admite;, se refiere a ella en la Exposicion de
Motivos: «... desde el respeto a los derechos de la mujer a fundar
su propia familia en los términos que establecen los acuerdos y
pactos internacionales garantes de la igualdad de la mujer, la ley
debe eliminar cualquier limite que socave su voluntad de procrear
y constituir la forma de familia que considere libre y responsa-
blementey.

«A esto se puede oponer que responsabilidad significa com-
promiso, compromiso ante uno mismo o ante los demds. El
compromiso tiene como referencia unos principios, ya sean
éticos ya sean juridicos. Si se limita a exigencias personales, no
serd responsabilidad sino arbitrariedad. La mujer no puede es-
tablecer formas familiares distintas a las admitidas por nuestro
ordenamiento, que constituyen el fundamento y la estructura
de nuestra sociedad occidental. No pueden justificarse, en nin-
gun caso, so pretexto del respeto a los derechos de la mujer, la
unién de homosexuales y otras desviaciones de la naturaleza
humana, ni la familia monoparental, por no ser ambientes aptos
para el desarrollo de la personalidad de los hijos. Suprimiendo
los limites que las leyes imponen a esta libertad de constituir
nuevas férmulas familiares, no se socava la voluntad de pro-
crear. Lo que se socavan precisamente son los cimientos y las
estructuras que sostienen y mantienen a la sociedad» . Obsér-
vese como la terminologia utilizada en la Exposicion de Moti-
vos tiende a crear confusion.

5 Vid. Camacho Zancada, B., «Técnicas de Reproduccion Asistidan, Veintiuno
Revista de Pensamiento y Cultura, otofio 1991. n.° |1, pp. 25 ¥ ss,

6 Vila-Coro, M. D., «Los derechos del menor en la nueva genétican, Revista
General de Derecho, Valencia, 1992, p. 2491.
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(Qué dice el texto articulado de la ley?

Los ejemplos que se citan a continuacion bastan para demostrar
lo expuesto ’: al definir el ambito de aplicacion se dice que la ley
regula las técnicas de reproduccién asistida «cuando estin cien-
tifica y clinicamente indicadas...»(art. |1.°) Mds adelante: «(...) tienen
como finalidad fundamental la actuacién médica ante la esterilidad
humana». Obsérvese como ni en la reproduccién asistida en la
mujer soltera ni cuando interviene donante anénimo hay efectos
terapéuticos. El progenitor estéril permanece estéril, no ve me-
jorada en absoluto su incapacidad. El donante no le cura, sino
que suplanta sus funciones generativas. No estdn, por tanto «ni
cientifica ni clinicamente indicadas»: se induce nuevamente a error
al utilizar inadecuadamente el lenguaje.

Tampoco tiene efectos curativos «la seleccién de sexo por
motivos terapéuticosn

No se producen tales efectos y menos si se trata de enfermeda-
des que se transmiten hereditariamente por medio de quien no
padece la enfermedad, pero la provoca en sus descendientes. En
el caso, por ejemplo, de la hemofilia o del daltonismo se selec-
cionan gametos aptos para producir una hembra porque asi, se
dice, se evita la enfermedad, cuando lo que se estd haciendo es
crear un individuo que no la va a padecer, pero que va a trans-
mitir la dolencia a sus hijos. ;Dénde estdn los efectos terapéuti-
cos! Esto, suponiendo que se seleccionen gametos y no embrio-
nes: si se desechan los embriones que no pertenecen al sexo
elegido, los «efectos terapéuticos» consisten en «eliminary al en-
fermo.

Observa Lejeune que «(...) ademas de la inseminaciéon por donan-
te para suplir una carencia marital, hablamos hoy dia de "madre
portadora” inseminada a distancia por el cényuge de una mujer
estéril y que entrega nueve meses mds tarde a su nifio a cambio
de una cantidad de dinero. El poder terminolégico al que se llega
merece ser destacado; asi llamamos “donante” al que abandona
por adelantado sus deberes paternales y llamamos “madre” a
aquella que engendra un hijo adulterino para venderlo» 8.

7 Vease mi articulo «Los derechos del menor en la riueva genética» en Revista
General de Derecho, n. 571, Valencia, abril 1992, donde se hace un amplic
andlisis de la Ley.

8 Lejeune, )., Biotecnologia y futuro del hombre: la respuesta bioética, Eudema,
Madrid, 1992, p. 106.

Vid. Lopez Quintds, La manipulacion del lenguaje.

Con objeto de recabar apoyo social a la despenalizacién del aborto se han
lanzado los términos «aborto eugenésicon, «terapéuticoy, «éticon... El «aborto
eugenésicon es otro elocuente ejemplo del uso no ya inadecuado, sino con-
tradictorio de un término. Esta voz del griego significa eu-genesia, bien-gene-
rado. De modo que si el feto ha de nacer con graves taras fisicas o psiquicas,
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Se inventan nuevos términos

En el texto articulado, al preembrién, término introducido en el
Predmbulo, no se le reconoce el estatuto de vida humana. Por
tanto, los embriones sobrantes de la fecundacion in vitro se pueden
destruir impunemente. No se trata de embriones que presenten
deficiencias, sino simplemente de los que se han producido en
deliberado exceso para someterlos a un control de calidad a
sabiendas de que no se iban a implantar en el ttero de la mujer.
La ley obliga a destruir también a los que sobrepasen los 14 dias
de existencia en el laboratorio.

Es éste el primer grado de impunidad de actos contra la vida
humana: el pretexto no es cualitativo, no es porque presenten
deficiencias (como en el caso del denominado aborto «eugenési-
con). Se trata aqui de razones cuantitativas: exceso de poblacidn
(i?). Como se vera mds adelante, la impunidad sigue un proceso
ascendente hasta alcanzar a la vida humana independiente de la
madre; la vida del nifio recién nacido.

El Proyecto de Codigo Penal actualmente en curso permite la
«manipulacion de genes humanos siempre que no se altere el tipo
constitucional vital. Para que la alteracion del tipo constitucional
vital sea punible, a tenor del articulo 164.3, debera haberse reali-
zado «por imprudencia grave». A sensu contrario, si no es por
imprudencia grave, no sera delito. El «tipo constitucional vital»
carece de significado cientifico. Al introducirlo se abren las puer-
tas a la manipulacién genética, con finalidad distinta a la elimina-
cion o disminucién de taras o enfermedades graves.

Argumentos que conducen al absurdo

Los partidarios de la destruccion o eliminacion de embriones
alegan que la mujer espontineamente pierde un gran nimero de
6vulos fecundados, que son abortos incipientes. Si eso le ocurre
a la Naturaleza, se dice, es légico que el facultativo pierda también
algunos embriones. Este argumento es tan absurdo como afirmar
que puesto que a la Naturaleza mds pronto o mas tarde se le
mueren todos los enfermos, jpor qué el médico no puede tam-
bién dejarlos morir?

la buena genesia que prescribe la ley es la muerte —articulo 417 bis 3.° Cédigo
Penal-... En el Codigo Penal estd también el aborto, o «interrupcion voluntaria
del embarazon, consecuencia de un hecho constitutivo de delito de violacion.
Se le llama aborto «humanitario o éticon, siendo asi que se priva de la vida
a un inocente, no al delincuente, como seria presumible. Lo ético se opone
a la accién de matar. Ni siquiera en la legitima defensa se dice que quitar la
vida al ofensor sea una actividad ética: como excepcién esti éticamente to-
lerada.
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Como ejemplo de incoherencia basta citar de nuevo el Antepro-
yecto de Cédigo Penal. Segtin el articulo 162, causar una lesion
al feto se castiga con uno a cuatro afios de prision e inhabilitacién
de uno a seis afios. Sin embargo, la utilizacién o destruccién de
embriones y fetos, segin el articulo 166 en relacién con las leyes
35/1988 R/A y 42/1988 Donacién de Embriones, puede ser im-
pune.

«Sensu contrario)

Amparado bajo la seductora ribrica Diagnéstico y Tratamiento, el
articulo 13.2 de esta Ley 35/1988 R/A, que estamos comentando,
es el que vulnera de forma mas manifiesta e indiscutible los de-
rechos fundamentales de la persona humana. Dice lo siguiente:
«Toda intervencién sobre el embrién o sobre el feto en el Gtero
vivos, o sobre el feto fuera del Utero, si es viable, no tendri otra
finalidad terapéutica que no sea la que propicie su bienestar y
favorezca su desarrollo.». Se debe interpretar a sensu contrario y
despojarlo de eufemismos para captar su verdadero sentido. Ve-
mos que se autoriza utilizar para fines terapéuticos que no pro-
picien su propio bienestar (por ejemplo, trasplantar sus érganos)
a los fetos vivos fuera del Gtero si se considera que no son viables.
Nétese que un feto vivo fuera del dGtero ya no es un feto, sino
una vida auténoma e independiente: un nifio recién nacido. Ese nifio
recién nacido se podrd «utilizar» si se considera no viable. Se le
podran extraer sus érganos, estructuras y tejidos para implantar-
los en otras personas, fabricar medicamentos... Cualquier nifio
recién nacido puede ser objeto de semejante trato, ya que los
criterios de viabilidad son valoraciones subjetivas. A diferencia de
la Recomendacion 1.100 del Consejo de Europa, no es preciso
que tenga defectos teratologicos, como ya se ha indicado.

LEY 42/1988, Donacién de Embriones... Por si hubiera alguna duda
en la interpretacién de la Ley 35/1988 R/A, dos meses mds tarde
se aprobé la Ley 42/1988 Donacién de Embriones... a tenor de
cuyo articulo 5.4: «Los fetos expulsados prematura y esponténea-
mente, y considerados biolégicamente viables, serdn tratados cli-
nicamente con el tnico fin de favorecer su desarrollo y autonomia
vital». A sensu contrario, los no viables o no seran tratados clini-
camente o se podran tratar clinicamente con otros fines...: inves-
tigar, experimentar, utilizar sus estructuras... El articulo 9.2.e),
interpretado también a sensu contrario, no considera punible la ex-
perimentacién con embriones y fetos vivos no viables.

El Gobierno es el que establecerd los criterios de viabilidad o no del
feto fuera del atero, criterios que todavia no se han definido. A
falta de esos criterios, jse podria condenar a un cientifico que
«utilizara» a un nifio recién nacido para extraerle sus érganos y
aprovechar sus estructuras siguiendo su propio criterio de que
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no era viable! Suponiendo que fuera condenado, la% infracciones
y sanciones estan previstas en el capitulo IV de la propia ley: no
son delito, consisten en simples sanciones administrativas previs-
tas en la Ley General de Sanidad.

La viabilidad, que es el pronéstico, incierto como todo pronésti-
co, acerca de su existencia futura, se antepone al derecho a su
existencia presente. La salud es un nuevo estatuto que prima
sobre el derecho a la vida.

Etica civil

El Preambulo de la Ley 35/1988 R/A dice que la aceptacién o
rechazo de las técnicas reguladas por la Ley «habrian de ser
argumentados desde el supuesto de una correcta informacién, y
producirse sin motivaciones interesadas ni presiones ideolégicas,
confesionales o partidistas, sustentindose tnicamente en una ética
de caricter civico o civil, no exenta de componentes pragmaticos,
y cuya validez radique en una aceptacién de la realidad una vez
que ha sido confrontada con criterios de racionalidad y proce-
dencia al servicio del interés general; una ética, en definitiva, que
responda al sentir de la mayoria y a los contenidos constitucio-
nales, pueda ser asumida sin tensiones sociales y sea (til al legis-
lador para adoptar posiciones o normativay.

La correcta informacién se erige en cuestién previa y presupuesto
de cualquier decisién. Esta Ley, por el contrario, no facilita la
informacion correcta por los eufemismos y forma de redaccion
de los articulos.

Motivaciones interesadas

Es perfectamente legitimo que los actos humanos estén movidos
por intereses personales siempre que no causen perjuicios a ter-
ceros. El Preambulo es «mucho mis altruista» y rechaza el interés
personal. Admite, sin embargo, en el texto articulado la repro-
duccion asistida heterdloga en mujer sola o después del falleci-
miento del marido... Estas situaciones anteponen el interés de los
padres, del donante, o de la mujer sola en perjuicio del hijo. Lo
condenan a una orfandad legal, privado de sus raices historicas,
expuesto a enlaces consanguineos y a sufrir enfermedades en
incubacion del donante.

La ética de cardcter civico o civil no exenta
de componentes pragmdticos

Una ética utilitarista y consensuada no corresponde filoséficamen-
te al concepto de ética. La ética o ley moral es la actividad
humana que realiza los valores: lo bueno, lo justo, lo que es
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conforme al bien, valores que trascienden al sujeto e imponen un
deber ser. Las normas morales son a priori, anteriores a la expe-
riencia. ;Cémo se puede dar el nombre de ética al sentir de la
mayoria? El sentir de la mayoria puede obedecer a situaciones
coyunturales, de crisis e incluso patoldgicas. Las sociedades atra-
viesan, en ocasiones, dificultades de diversa indole que pueden en
cierto modo justificar que la norma moral se interprete con cri-
terios propios de esa situacion. Es algo equivalente a lo que en
Derecho se llama estado de necesidad: son actitudes de un sujeto
cuya conducta se desvia de la prescrita juridicamente, pero al que
no le es exigible una conducta distinta —como en el caso de miedo
insuperable—. Hay también sociedades en que se han degradado
las costumbres, que atraviesan procesos desintegradores, cuyos
ejemplos abundan en la Historia. Eso no significa en modo alguno
que la norma moral, porque no sea obedecida, deje de estar
vigente. Y mucho menos que la sociedad esté legitimada para
dictar sus propias normas morales. De ser asi, cualquier aberra-
cién consensuada seria una norma moral. Las normas se aprueban
porque son justas. No se vuelven justas porque la mayoria las aprue-
be. La sociedad impone las normas juridicas y los usos sociales,
pero la norma moral es a priori y trasciende a los sujetos a los
que estd destinada.

Sentir de la mayoria

{Dénde estd esa mayoria, siendo asi que no se admitié ninguna
enmienda a la Ley, excepto las presentadas por el Grupo Socia-
lista? Esta si que es una ética con motivaciones partidistas.

Se apela, por (ltimo, a los contenidos constitucionales. Es aqui
donde la contradiccién resulta més flagrante. En el Preimbulo
y Titulo Preliminar de la CE quedan establecidos los valores y
principios inspiradores de nuestro ordenamiento: justicia, igual-
dad y libertad. El articulo 10 eleva el respeto a la dignidad de
la persona, los derechos que le son inherentes y el desarrollo
de la personalidad a presupuesto del orden juridico y de la paz
social.

Algunos sectores de la doctrina mantienen todavia el positivismo
y relativismo de las normas morales. Se le da el nombre de ética
civil o ética de consenso a la nueva versién positivista que se
quiere implantar. Se dice que «para arraigar y consolidar la con-
vivencia pluralista hay un medio eficaz: la participacién consciente
y responsable de todos los individuos y de todos los grupos de
la vida social. La participacién critica y responsabilizada es el an-
tidoto eficaz contra el fanatismo y contra la violencia social que
brota de él.. La ética civil constituye la trama genuina de la
sociedad desfanatizada y no violenta. El proyecto ético-civil en
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que colaboren todos desarticula y neutraliza los fanatismos vio-
lentos y las violencias fanticas» °.

La técnica de descalificar a quienes defienden principios iusnatu-
ralistas consiste en radicalizar sus opiniones y considerarlos ex-
tremistas y fandticos. Se hacen afirmaciones gratuitas, se genera-
lizan ciertos argumentos que como un paraguas cobijan a otros
que no se sostienen por si mismos. Cabe afirmar que el preten-
dido consenso por el que aboga la ética civil no se corresponde
con la realidad. No existe una colaboracién efectiva en las tareas
legislativas; no es la mayoria, son Comisiones Parlamentarias quie-
nes definen cudles son los valores éticos que deben servir de
fundamento a las normas juridicas. Si un grupo tiene la mayoria
en las Cortes no aceptard mds enmiendas que las de su propio
grupo. Asi ha ocurrido con la Ley de Reproduccién Asistida, en
que las Unicas enmiendas que se tuvieron en cuenta fueron las
presentadas por el Grupo Socialista, lo cual demuestra que «la
participacién consciente y responsable de todos los individuos y
de todos los grupos de la vida social» es una utopia que no se
da en la realidad. Y aunque se diera, los criterios objetivos de la
ética no se pueden sustituir por transacciones adoptadas por una
sociedad en un momento determinado de la historia.

Como ha observado el Cardenal Ratzinger, «(...) quienes recla-
man la proteccién eficaz de la vida son atacados repetidamente
con el argumento de que pretenden imponer por la fuerza sus
ideas morales a los demds, a aquellos cuya concepcion del
hombre es completamente distinta a la suya. En una sociedad
pluralista —se sigue diciendo— no se deberia hacer una cosa asi.
Este argumento es absurdo. Quien estd convencido de que
determinados seres son personas tiene la obligacion de luchar
por sus derechos. A quien lucha contra la esclavitud, conven-
cido de que es inhumana, no se le puede exigir que respete la
conviccion del negrero. Los derechos son, si se admite que
existan, el fundamento de la autonomia de cada ser respecto
del juicio moral de los demas» '0.

iQué intereses mueven los sutiles hilos
de la falacia?

¢Hay intereses subyacentes en favor de ciertas opciones?

Los embriones vivos se han utilizado principalmente para conocer
el desarrollo de ciertas enfermedades, la causa de los abortos

? Vidal, M., Bioética. Ed. Tecnos, Madrid 1989, p. 195.
10 Ratzinger, Bioético. Rialp, Madrid, 1992, p. 73.
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espontidneos y las malformaciones congénitas, con fines diagnés-
ticos y terapéuticos. Actualmente, en fase todavia experimental
aunque prometedora, se implanta tejido embrionario y fetal para
curar o aliviar enfermedades como el Parkinson, Huntington y
Alzheimer. Se evita el rechazo porque las células fetales, por su
naturaleza, se adaptan mas ficilmente a los tejidos del paciente.
Tienen, ademds, cardcter totipotencial, se convierten en cerebro,
higado, rifién o cualquier otra parte del cuerpo.

Segln Testart '!: los bancos de tejidos de repuesto se llevaran a
la practica en breve plazo. Consisten en tejidos embrionarios
de repuesto conseguidos al dividir el embrién, implantar uno
en el Gtero y mantener el otro dos o tres semanas en el
laboratorio, congelindolo mas tarde para disponer de tejidos
de repuesto para reparar érganos sin rechazo del «hermano»
gemelo.

«En Burdeos, los médicos utilizaron, en el mayor secreto, fetos
humanos intactos, extraidos totalmente por cirugia. A partir de
la histerotomia, esos fetos humanos, (sic) temporariamente vivos,
fueron fragmentados: los pancreas extraidos fueron cultivados en
un medio nutritivo artificial, de manera de favorecer la reanuda-
cion de las actividades celulares y hacerlas llegar al estadio pro-
ductivo de insulina. En Lyon, los investigadores sacaron el higado
a los fetos. En otros laboratorios, los fetos son decapitados y sus
cabezas sirven para el estudio del metabolismo cerebral de los
glicidos. Se puede saborear el arte de sugerir de Pierre Jouannet,
que aclara que esto no se encara por placer; ciertamente no, en
todo caso no por el placer de los fetos. Existirfa también, en Gran
Bretafia, un banco de tejidos fetales al cual los médicos franceses
harian encargos a fin de proceder a los ensayos. Que no se
asombre de enterarse que embriones fallecidos naturalmente o
como consecuencia de abortos son utilizados desde hace varios
afios con fines comerciales. La captura, en la frontera francosuiza,
de un camién frigorifico cargado de fetos humanos reveld la exis-
tencia de un mercado de embriones. Procedentes de la Europa
central, estaban destinados a la fabricacién en Francia de produc-
tos de belleza, vendidos a muy elevados precios, para el rejuve-
necimiento de la piel {Sin palabras!» '2.

«... el cultivo de embriones permitiria confeccionar piezas suel-
tas, que servirian mas tarde para el tratamiento de nifios o
adultos. Especialmente se estd estudiando el aislamiento de las
lineas matrices para injertos de medula ésea y distintos tejidos.

I F Testart, |, L'oeuf transparent 1986, ISBN 2-08-081157-6, pp. 135-137.

12 | L. Brugues en Revue Thomiste, t 88, n.” | (1988), el autor no habla de
memoria, cita las fuentes en notas |74 y |75, citado por Basso. Nacer y morir
con dignidad Bioética, Ed. Depalma, Buenos Aires, 1991, pp. 295-296.
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iSi es verdad que estos injertos pueden resultar muy utiles —de
hecho, ya se emplean a partir de donantes adultos voluntarios—,
s6lo se pueden sacar muestras de fetos ya muy desarrollados,
es d?g.ir, que poseen ya varias semanas de vida intrauteri-
naly '3,

El negocio del aborto generaba varios millones de délares anuales
a la clinica abortista dirigida por el Doctor Nathanson, segin sus
propias palabras. Habla también de la amenaza del cientifismo, de
los cientificos que cosechan partes fetales de los nifios que son
producto del aborto y comercian con ellas: «Esto es un comercio
floreciente en los Estados Unidos, es un intercambio de partes;
esos pedazos los compran a las clinicas de abortos y los venden
a las clinicas de investigacion» ',

Referido en concreto a la Ley sobre Técnicas de Reproduccién
Asistida, Pantaleén cita a Robertson: «Un grupo de ciudadanos
habrén de sentirse muy alegres con la promulgacién de la Ley
35/1988: los médicos que ya participan, o se proponen participar
en un futuro, en ese gran negocio, que tiene la fortuna de contar
con una publicidad gratuita en que se estd convirtiendo por mo-
mentos la industria de la esterilidad.» Sigue el autor aludiendo al
«absoluto desprecio a los derechos fundamentales de los futuros
seres fruto de la técnicas de reproduccion asistida, que han ga-
rantizado al méximo el anonimato de los donantes de gametos,
y preembriones, soslayando al mds serio riesgo de disminucién
del flujo de materias primas necesarias para la buena marcha del
negocio» '3,

Estado de opinién

{Existe un estado de opinién suficientemente representativo que
coincide con los intereses mencionados? Si se da una creencia
generalizada que estd en esa linea, hay que pensar que sea fruto
de una actividad propagandistica. La propaganda se estudia cien-
tificamente para llegar al sujeto y captar su voluntad. Resultan
sorprendentes las enormes cifras que invierten las empresas en
publicidad; la especializacién de quienes las dirigen; lo depurado
de las técnicas...

13 |. Lejeune, «Genética, ética y manipulaciones, en latria Buenos Aires, nn.
176-177, 1986, p. 248... citado por Basso. Nacer y marir con dignidad Bioética,
Ed. Depalma, Buenos Aires, 1991, p. 297.

14 Dr. Nathanson. Ponencia presentada al Congreso Juventud ;Creyente o Atea?
IUVE, 21 y 22 de Diciembre de 1987, Madrid.

I5 Pantaleén, Fernando, Contra la Ley sobre Técnicas de Reproduccién Asistida,
Jueces para la Democracia, diciembre 1988 cita a Reberlson. §. Cal. L Rev 59,
1986, p. 946.
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En los métodos dirigidos a persuadir a los consumidores estin
implicados no sélo expertos en publicidad, sino sociélogos y psi-
célogos que saben provocar la adhesién, unas veces consciente y
otras inconsciente, a sus productos. Se apela a factores racionales,
aunque los mds efectivos son de tipo irracional, porque obedecen
a mecanismos biopsicolégicos. Pretenden compensar frustracio-
nes o carencias del individuo y apelan a distintas instancias que
interfieren o suplen el discurso racional (por ejemplo, inciensando
el ego: «es cosa de hombres...»).

La publicidad subliminal adquiere actualmente enormes propor-
ciones. En EEUU. se han comercializado casetes que contienen
mensajes subliminales en forma de érdenes dirigidas al sujeto para
que realice determinadas conductas o adopte actitudes favorables
al desarrollo de su personalidad: dejar de fumar, aumentar la
confianza en si mismo... Las casetes tienen impresa una musica,
preferentemente clasica. Los mensajes se han grabado de tal for-
ma que no se perciben en condiciones normales: sélo se oye la
musica. Las palabras quedan totalmente ocultas porque se impre-
sionan a frecuencias que no son audibles a nivel consciente. La
venta y comercializacion estd permitida, es perfectamente legal.

La propaganda técnicamente dirigida llega a producir cambios en
las instituciones, en los modos de vida, en las costumbres. Pro-
voca conmociones sociales, revoluciones, derroca gobiernos... Es-
te fenémeno se ve favorecido por la tendencia mimética de los
seres humanos. La propension a imitar facilita que se acepten las
consignas que germinan en el medio social. Los medios de comu-
nicacién se filtran en nuestros hogares, sorprenden nuestra mas
recéndita intimidad, en los momentos en que el estado mental
se libera de la alerta del trabajo y adquiere la placidez del sosiego,
sin barreras ni filtros que permitan depurar la informacién. Por
ello no suelen publicarse las estadisticas de los suicidios, porque
el ejemplo cunde entre ciertos sectores de la poblacién. Lo mis-
mo sucede con los nuevos delitos (incendios provocados en los
buzones, conductores suicidas, envenenamiento de productos de
supermercado...)

iPodemos estar seguros de no estar contaminados en mayor o
menor medida por esa polucién que enrarece el aire que respi-
ramos’

Consecuencias de la falacia

Como corolario a todo lo expuesto, podemos afirmar con Se-
rrano Ruiz Calderén: «Por razones fundamentalmente de utilidad
econémica o politica se han justificado actos contrarios a la dig-
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nidad de la persona humana mediante el procedimiento de redu-
cir la definicién de persona. Es decir excluyendo de la proteccién
juridica a un nimero mayor o menor de seres humanos... Los
datos histéricos son a esos efectos incuestionables. La desapare-
cida esclavitud en Europa se reimplanta en América negando la
condiciéon de persona a los negros importados; igualmente se
justifica no ya la explotacion, sino el exterminio de razas enteras,
atribuyéndoles la condicion de subhombres como sucedié en las
praderas de Estados Unidos. El salto final reciente en nuestra
memoria en la historia es la aplicacion de la eficacia tecnolégica
o escala de un continente para librarse de los tarados, los judios,
la inteligencia eslava, etc...» '®.

Para evitar estas situaciones se unen los pueblos de la Tierra, se
constituyen organismos internacionales y se suscriben tratados y
compromisos supranacionales. Las Declaraciones de Derechos
Humanos y las Constituciones modernas hacen suyos los princi-
pios éticos reconocidos universalmente. En ellas se hace un pa-
negirico de la dignidad humana que en nuestra Constitucion se
eleva a fundamento del orden politico y de la paz social. Se
propugnan como valores superiores del ordenamiento juridico la
justicia, la libertad y la igualdad (articulo |). Se reconoce el dere-
cho a la vida y a la integridad fisica y moral. El articulo 10 parrafo
2.° se remite en forma expresa a la Declaracion Universal de
Derechos Humanos y a los tratados y acuerdos internacionales
suscritos por Espafia para interpretar los derechos fundamentales
y las libertades que la Constitucion reconoce.

Como es sabido, a pesar de las Declaraciones solemnes que pro-
tegen los derechos fundamentales, éstos resultan violados de he-
cho con gran frecuencia. Asi, Vintila Horia alude a «... Los crime-
nes perpetrados en el nombre de la libertad y de la igualdad en
un holocausto tan universal y mucho mds real que las Declara-
ciones» .

La situacién es ahora mucho mas grave, pues son leyes como las
que se han comentado las que institucionalizan las violaciones.
Volvemos a las técnicas del Estado totalitario, cuya actitud posi-
tivista tuvo tan pavorosas consecuencias. Como dice Recaséns
Siches: «(...) el Estado totalitario no es sélo invencion de algunos
grandes criminales, es ademas algo que ha podido producirse por

|6 Serrano Ruiz-Calderdn, Biotecnologia y futuro del hombre: la respuesta Bioé-
tica, Eudema, Madrid 1992, p. 91.

17 Vintila Heoria, Los derechos humanos y la novela del siglo XX, Madrid 1991,
p. 124. Ver Blazquez; Los derechos del hombre, Madrid, 1980, p. 3; Duchacek,
Derechas y libertades en el mundo actual (trad. de O. Monserrat), Madrid, 1976,
p. 15; Nino, Etica y derechos humanos (Ed. Paidos, 1984, p. |3); Bobbio, «Pre-
sente y porvenir de los derechos humanos», Anuario de Derechos humanos,
1981, p. 9.
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virtud de haber arruinado frivola e irresponsablemente la axiolo-
gia politica y juridica».

La salud ocupa un orden jerirquico superior al que se subor-
dina la vida humana, hasta el punto de que se sacrifican vidas
de embriones, fetos y recién nacidos para mejorar la salud. «La
destruccién de la vida carente de valor fue un postulado de-
fendido primero por Nietzsche y luego por A. Hoche y K.
Binding; su aplicaciéon sistemdtica y programada fue pensada
por A. Guett. Arthur Guett era director del Departamento
Nacional de Higiene del régimen hitleriano. F. A. Wertham, en
su obra A sign for Cain '8, describe las consecuencias de la Ley
para la prevencion de las enfermedades hereditarias, dictada
por el nazismo en 1993. Asi comenzaron los horrores de todo
tipo. La eutanasia no fue aplicada a los enfermos terminales o
sujetos a grandes sufrimientos, sino también a los discapacita-
dos y ancianos... ese utilitarismo en el modo de juzgar la vida
humana hizo muchos discipulos pese a las miltiples condena-
ciones de que fue objeto...» '%.

De acuerdo con Robles, «(..) cuando determinados colectivos
exigen como derechos humanos aspiraciones o deseos no justi-
ficables desde el punto de vista moral, estin utilizando palabras
dotadas de prestigio simbélico para defender lo que no son sino
sus meros intereses» 20, Aceptar que son criterios morales, con-
tinta este autor, «implica conectar los derechos con un sistema
de valores, con un sistema axiolégico de caricter generaly. Se
impone ser coherente con los valores.

Conclusién

Las Declaraciones de Derechos Humanos y las Constituciones
modernas se fundamentan en valores éticos trascendentes. Sin
embargo, las leyes que acabamos de comentar no respetan la
dignidad de la persona humana ni sus derechos fundamentales.

En nuestro ordenamiento juridico se da una ruptura, una disocia-
cion, una falacia legislativa; pues a pesar de que en nuestra Cons-

18 Earner Paperback Library Nueva York 1969, describe las consecuencias de
la Ley para la prevencién de las enfermedades hereditarias, dictada por el nazismo
en 1933. Asi comenzaron los horrores de todo tipe. La eutanasia no fue
aplicada a los enfermos terminales o sujetos a grandes sufrimientos, sino
también a los discapacitados y ancianos... ese utilitarismo en el modo de juzgar
la vida humana hizo muchos discipulos pese a las multiples condenaciones de
que fue objeto...».

1% Basso, Nacer y morir con dignidad, Depalma, Buenos Aires, 1991, 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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titucién existen articulos como el 10 y el |5, que proclaman la
dignidad de la persona y los derechos que le son inherentes, el
derecho a la vida y a la integridad fisica y moral... estin vigentes
leyes como las que se han denunciado.

Dicha falacia se manifiesta también cuando a pesar de que se ha
ratificado la Convencién sobre los Derechos del Nifio —adoptada por
la Asamblea General de las Naciones Unidas el 20-11-1989—, en
la que se reconocen los derechos del nifio y se declara su interés
superior a cualquier otro, en la misma legislatura se han aprobado
leyes como las citadas.

O somos victimas de una falacia que no ha permitido que nos
percatemos de la trascendencia de esas leyes o se ha perdido el
sentido de los valores, la raiz de la moralidad, la percepcién de
la esencia de lo humano. Lo cierto es que se ha producido una
inversion de valores. Un nuevo estatuto, la salud, se ha impuesto,
entre salvas democriticas, a los derechos fundamentales. El de-
recho a la vida ha quedado subordinado a la salud y sélo quien
goce de buena salud puede ser titular efectivo del derecho a la
vida. La Ciencia también ha pasado a ocupar un lugar jerdrquica-
mente superior. El deseo de los padres y el interés del donante
anénimo se anteponen al interés del hijo,

En la Resolucién n.° 3 de la Conferencia de Ministros celebrada
en Viena en 1985 sobre derechos del hombre, se pidio que el
Consejo de Europa fuera el punto de convergencia en materia de
biomedicina. Por encargo del Comité de Ministros, el CDBI ad-
quiere el estatuto de Comité rector en materia Bioética. Se pre-
tende armonizar la legislacion de los Estados miembros.

En 1991, la Recomendacién 1160 aconseja la redaccién de una
Convenciéon de Bioética de alcance europeo. La revista Forum del
Consejo de Europa —febrero 1993- reproduce unas afirmaciones
de Marcelo Palacios, representante de la Asamblea Parlamentaria
en el CDBI, diputado socialista espafiol y presidente de la Subco-
misién para la Familia, la Salud y la Bioética.

Palacios estima necesario establecer unas reglas del juego cuyo
objetivo sea:

—Garantizar la proteccion del individuo y de la sociedad.

—Disipar los temores y malentendidos a fin de que los cientificos
puedan continuar su trabajo en un ambiente apropiado y, a ser
posible, en un marco legal.
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— Establecer normas contra la utilizacién abusiva de la Ciencia y
de la Tecnologia, y preservar la dignidad humana y la integridad
fisica y psicologica.

— Armonizar los derechos individuales y sociales con la libertad
de la Ciencia, a fin de impedir que sufra bloqueos arbitrarios.

Creo que cualquier moralista o ciudadano de buena voluntad, y
aun la propia Iglesia Catdlica, suscribirian estos principios sin nin-
guna reserva. ;Se respetara lo que antecede en el articulado de
la Convencién que se va a redactar, o se cometera otra vez una
falacia legislativa?
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EL DERECHO A LA CONFIDENCIALIDAD:
USO DE LA INFORMACION GENETICA

Paula Kokkonen +

Directora General del Comité Nacional de Asuntos
Médico-Juridicos, Helsinki. Finlandia.

Observaciones preliminares

Si no me equivoco, se me ha pedido que asista a este encuentro
por haber sido presidente del CAHBI, Comité sobre Bioética del
Consejo de Europa, posteriormente llamado CDBI, Comité Per-
manente sobre Bioética.

El trabajo del CAHBI

Se ha definido «el objetivo principaly del trabajo del CAHBI
como el de «llenar las lagunas juridicas y politicas que puedan
derivarse del ripido desarrollo de las ciencias biomédicas». Se
considera que la falta de una actuacién comin por parte de
los Estados miembros podria tener como resultado un vacio
legal con todos los riesgos inherentes al mismo. Por tanto, el
CAHBI ha estado elaborando y publicando informes y estudios,
organizando reuniones, encuentros y simposios a la vez que

* Moderadora.
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asistiendo a reuniones importantes directamente o mediante
representantes.

El CAHBI también ha preparado recomendaciones y el CDBI esti
trabajando en un Convenio dirigido a proteger los Derechos Hu-
manos en lo que se refiere a la aplicacién de la biomedicina y la
biotecnologia humana.

Ha de mencionarse asimismo que, cuando todos los Estados
miembros del Consejo de Europa (26 cuando se redacta esta
comunicacion) aceptan una Recomendacién del Comité de Minis-
tros, deben adaptar su legislacién a la misma, a menos que hayan
formulado alguna reserva.

Al hablar del derecho a la confidencialidad y del uso de la infor-
macién genética me centraré en tres Recomendaciones del Con-
sejo de Europa :

I. Deteccién y pruebas genéticas prenatales, Rec. R 90 (13),

2. Deteccion y pruebas genéticas con fines de asistencia sanita-
ria, Rec. R 92 (3) y

3. El uso de las pruebas de ADN el ambito de la justicia penal,
Rec. R 92 (I).

Recomendacién R 90 (13)

En los principios | 1-13 de la Rec. R 90 (13) se trata directamente
la confidencialidad y el uso de la informacién genética. El tenor
del Principio | | es el siguiente: «En la deteccién genética prenatal,
el diagnéstico genético prenatal o el asesoramiento genético aso-
ciado Unicamente pueden recogerse, procesarse y almacenarse
datos personales con fines de asistencia sanitaria, diagnéstico y
prevencion de enfermedades, e investigacion estrechamente rela-
cionada con la asistencia sanitaria. La recogida, procesamiento y
almacenamiento de dichos datos deberd realizarse con arreglo a
lo prevenido en el Convenio para la proteccion de las personas
con respecto al tratamiento automatizado de datos de caricter
personal y la Recomendacién N.° R (81) | del Comité de Minis-
tros, sobre la regulacién de los bancos de datos médicos auto-
matizados.»

I No existe traduccion oficial al espafiol de las Recomendaciones del Consejo
de Europa.
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En los Principios 12 y 13 se afirma que cualquier informacién de
cardcter personal debe mantenerse confidencial y que el derecho
de acceso a los datos personales «sélo debe concederse al inte-
resado en la forma normal que requieren los datos sanitarios
personales de acuerdo con la legislacién y prdctica nacionales. Los
datos genéticos que se refieren a un miembro de la pareja no
deberian comunicarse al otro sin el consentimiento libre e infor-
mado del primero».

En el preambulo se afirma que los datos genéticos son especial-
mente delicados y que debe garantizarse su confidencialidad. Asi,
la recogida y almacenamiento deberia estar limitada a usos médi-
cos y realizarse bajo control. La Recomendcién prohibe las pruebas
con meros fines de investigacion.

Recomendacién R 92 (3)

En la Recomendacion relativa a las pruebas genéticas y a la de-
teccion con fines de asistencia sanitaria se subraya que no debe
hacerse que las prestaciones dependan del sometimiento a prue-
bas o la detecciéon genética y, de este modo, protege al individuo
contra posibles peticiones de terceros relativas a la informacion
confidencial (Principios 6 y 7).

La tercera parte de la Recomendacién se titula «Proteccion de
datos y secreto profesionaly.

En lo que respecta a la proteccion de datos, se hace remision a
los principios fundamentales de protecciéon de datos y seguridad
de datos establecidos en el Convenio N.° 108, de 28 de enero
de 1981, «y las Recomendaciones pertinentes del Comité de Mi-
nistros en este ambito». Esto se refiere tanto a la recogida y
almacenamiento de sustancias y muestras como al tratamiento
automatizado de la informacién derivada de los mismos. Estas
actividades estan permitidas con fines de asistencia sanitaria, diag-
nostico y prevencion de enfermedades, asi como para la investi-
gacion estrechamente relacionada con dichos fines.

En el apartado b) del Principio 8 se dice: «Podran almacenarse
datos genéticos nominativos como parte de los historiales clini-
cos, asi como en registros relacionados con la enfermedad o las
pruebas. El establecimiento y mantenimiento de dichos registros
debe ser objeto de legislacion nacional.

En el principio 9 se exige una confidencialidad estricta y una
legislacién nacional dirigida a la prevencién de usos indebidos de la
informacién genética.
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En el segundo apartado de este principio se dice: «Sin embargo,
en caso de un riesgo genético grave para otros miembros de la
familia, debera considerarse, de acuerdo con la legislacion nacional
y las normas deontoldgicas, informar a los miembros de la familia
sobre cuestiones pertinentes para su salud o la de sus futuros
hijos.»

En el predmbulo se manifiesta que, en el supuesto de un riesgo
grave para un pariente cercano, la legislacion nacional podria au-
torizar algunas excepciones.

Como norma general, los datos genéticos deberian mantenerse
separados de otros datos personales,

En el principio |1 se abordan los hallazgos inesperados. Como
ejemplo se menciona la informacién fortuita sobre el linaje gené-
tico del interesado. Como principio fundamental, estos hallazgos
solo deberian comunicarse a la persona si tuvieran importancia
clinica directa para la persona o su familia.

«La comunicacion de hallazgos inesperados a los miembros de la
famlia de la persona estudiada sélo debe ser autorizada por la
legislacion nacional en el supuesto de que la persona sometida a la
prueba se niegue expresamente a que se comunique la informacion,
ain en el caso de que la vida de los miembros de su familia corra
peligro.»

En cuanto a la investigacién, la norma principal es que la recogida
de datos y muestras y su uso requiere la autorizaciéon de la
persona interesada, y los datos deberian quedar en el anonimato
y estin protegidos por el secreto profesional.

Recomendacién R 92 (1)

La Recomendacién relativa al uso de las pruebas de ADN con
fines de justicia penal se refiere a la «recogida de resultados del
andlisis de ADN con fines de identificacion de un sospechoso o
cualquier otra persona dentro del marco de la investigacion y el
procesamiento por delitos penalesy,

En el Principio 3 («Uso de muestras y de la informacién derivada
de ellasy), se presupone como norma principal que las muestras
recogidas con fines de justicia penal no se utilizaran para ningtn
otro fin. No obstante, la persona de quien se hayan recogido las
muestras podra conocer la informacién que contengan, si asi lo
desea.



El Derecho a la Intimidad y el uso de la Informacién Genética

Por otra parte, las «muestras recogidas de personas vivas para
andlisis de ADN con fines médicos, asi como la informacién de-
rivada de dichas muestras, no podra ser utilizada con fines de
investigacion y procesamiento por delitos penales a menos que
ello sea en circunstancias establecidas expresamente en la legisla-
cién nacional.

El uso de muestras de ADN con fines estadisticos y de investi-
gacién es aceptable siempre que no se pueda averiguar la identi-
dad del individuo.

Los anilisis de ADN sélo deberdn efectuarse en laboratorios
e instituciones acreditadas y supervisadas de forma regular que,
entre otras cosas, puedan garantizar la seguridad adecuada de
las instalaciones y de las sustancias bajo investigacion, y cuen-
ten con las medidas de seguridad suficientes para garantizar la
confidencialidad absoluta respecto de la identificacion de la
persona a la que se refieran los resultados del andlisis de ADN
(Principio 6).

Bajo el epigrafe de proteccion de datos se hace remisién al Con-
venio y Recomendaciones anteriores del Consejo de Europa
(Principio 7).

En el Principio 8 («Almacenamiento de muestras y datosy), se
cuenta con que las muestras de ADN no se guarden una vez se
haya dictado resolucién definitiva en el proceso para el que hayan
sido utilizadas, a menos que sea necesario para fines directamente
relacionados con aquellos para los que fueron recogidos.

También se presupone que se tomaran medidas para garantizar
que los resultados de los anilisis de ADN y la informacién deri-
vada de ellos se borre cuando ya no sea necesaria su conserva-
cién.

De nuevo hay excepciones a estas normas principales. Basicamen-
te, se refieren a las investigaciones penales relacionadas con la
comision de delitos graves. Incluso en estos casos, la legislacion
nacional deberd definir estrictos periodos de almacenamiento.

Conclusiones

Las personas tienen miedo, legitimo o no, de que las muestras
recogidas para el andlisis de ADN puedan utilizarse con fines
diferentes de aquellos para los que fueron recogidas. Es, por lo
tanto, importante que se establezcan normas que mitiguen el
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temor a que haya un uso ilicito de las muestras y de la informa-
cion que se obtenga de ellas.

Como se puede ver por el texto anterior, muchas decisiones muy
importantes se han dejado en manos de la legislacién nacional, ya
que el Comité, CAHBI (después CDBI), no pudo encontrar so-
luciones apropiadas o un consenso. Los debates en el Comité han
indicado que incluso los principios que obtuvieron un acuerdo
undnime y estdn formulados en las Recomendaciones, pueden, en
nuestras sociedades europeas pluralistas, ser interpretados y ma-
terializados de modo distinto.

He advertido que la gente que vive en otros continentes muy a
menudo habla de Europa como de una sola entidad. Lo Unico que
es evidente cuando se participa en el trabajo del Consejo de
Europa es que en Europa abundan las tradiciones, culturas y es-
cuelas de pensamiento diferentes.

Paradoja

Damos a la intimidad una gran importancia a la vez que, mediante
la genética, reconocemos que no somos tan independientes y que
poseemos mucha informacién unos de otros a través de nuestros
genes.

De lege ferenda: analogia: los abogados elaboran genealogias en
asuntos hereditarios. ;Seria posible aceptar el principio de que los
mismos familiares que pueden heredarnos puedan asimismo, sin
nuestro permiso, obtener informacion genética relativa a nuestra
persona si se necesitase urgentemente para salvar la vida de al-
guien o para prevenir una enfermedad grave! ;Deberiamos tener
la posibilidad, con causa justificada, de separar a alguien de la
cadena de la informacién?
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EL SECRETO MEDICO, EL DERECHO A LA
INTIMIDAD Y LA INFORMACION GENETICA

José Elizalde

Jefe de la Unidad XILE.5 en la Comisién Europea (Aspectos
éticos y juridicos de las ciencias de la vida), Bruselas. Bélgica.

iSon realmente tan «especiales» las cuestiones de
genética humana?

Desde 1992, el programa de investigacion de las Comunidades
Europeas sobre Anilisis del Genoma Humano, que durante su
fase piloto (1990-1991) habia sido un programa especifico inde-
pendiente, se ha integrado plenamente en el programa de inves-
tigacion general sobre Biomedicina y Salud (denominado usual-
mente BIOMED): el genoma humano es ahora sélo un drea es-
pecifica de BIOMED (aunque con mas del 20 % del presupuesto
total).

Este cambio organizativo ha tenido dos importantes consecuen-
cias: en primer lugar, el Proyecto Genoma Humano es ya una
parte normal de la investigacién biomédica en la CE '; en segundo

* Ponente.

| De hecho, la principal oposicién a la propuesta inicial de la Comisién en
algunos sectores del Parlamento Europeo se volcé hacia la intencion de orien-
tar las investigaciones hacia una medicina preventiva. Mirando al futuro, es
probable que en los nuevos programas especificos sobre la Ciencia de la Vida
que la Comision va a proponer durante 1994, se integre una drea general
sobre «Genomas» (el plural es importante) en el programa de investigacion
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lugar, los aspectos éticos, sociales y juridicos del Anilisis del
Genoma Humano son ya también parte del drea general e impor-
tante que trata de la Etica Biomédica (que recibié casi un 4 % del
presupuesto del programa BIOMED).

Estos cambios en la gestién implican probablemente que, a través
de un largo (y aun inacabado) debate publico, las instancias poli-
ticas de la CE estén llegando a la conclusion de que, después de
todo, la informacién genética no es tan diferente de otras formas de
informacién médica. Esta fue sobre todo la conclusién del Informe
ESLA que la Comisién transmitié en 1992 al Parlamento Europeo
y al Consejo de Ministros % «El Programa Anilisis del Genoma
Humano de la CCE no plantea per se cuestiones éticas o sociales
fundamentalmente nuevas.»

Creo que otros participantes han expresado ya ptblicamente esta
misma opinién: quizis hemos estado exagerando en cuanto a las
cuestiones éticas, sociales y juridicas del Proyecto Genoma Hu-
mano 3. Esta ha sido probablemente el drea de las ciencias de la
vida mas abierta al examen ético en la Historia. Pero lo que hace
el Genoma Humano es ampliar problemas que ya estaban ahi, mas
que plantear problemas nuevos. Quizas ha llegado el momento de
concentrarse en disposiciones juridicas positivas y pragmdticas.

Las esperanzas cientificas y tecnolégicas que se han puesto en el
Proyecto del Genoma empiezan a realizarse, incluso de modo
acelerado, como se expuso en la sesién de esta mafiana. Siguen
existiendo amplias lagunas entre la informacién y el conocimiento
real de esa informacién, asi como entre las posibilidades de diag-
nostico y las de terapia efectiva, pero una evaluacién y un anilisis
coste/beneficio de los fondos publicos invertidos resultaran cada

bdsica en biotecnologia, mientras que el Genoma Humane sigue integrado en
el programa biomédico y de sanidad. Pero este posible cambio refleja también
otras preocupaciones de estrategia y de gestion que no podemos tratar aqui.
Para el programa Biomed en curso, vid. la Decision del Consejo de 9 de
septiembre de 1991, en DOL 267, 24-9-91, p. 25.

2 Grupo de trabajo sobre los Aspectos, Eticos, Sociales y Juridicos (ESLA =
Ethical, Social and Legal Aspects) del Andlisis del Genoma Humano: Final
Report. Se preveia para mayo del 93 en Lisboa una reunién ministerial con
objeto de transformar las recomendaciones del Informe en Conclusiones del
Consejo, pero ha sido aplazada posteriormente. Algunas de las recomenda-
ciones del Informe sobre los aspectos juridicos de las futuras aplicaciones de
los resultados de las investigaciones, a saber, los derechos de propiedad
intelectual e industrial, el uso de la informacién genética para el empleo, por
las compafiias de seguros, o a efectos judiciales, se discutirdn en otros paneles,
asi que no los voy a comentar aqui.

3 Este era también un hilo conductor de las Actas de la Conferencia que tuvo
lugar en Houston, Texas, 7 a 9 de marzo de 1991 (vid. Mark A. Rothstein,
compilador, Legal and Ethical Issues raised by Human Genome Project, Health
Law and Policy Institute, Univ. of Houston, Texas, 1991, sobre todo A. Ca-
pron, Legal Challenges of the Genome Project, pp. 69 y ss.).
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vez mds positivos segln los investigadores biomédicos vayan sien-
do gradualmente capaces de comprender genéticamente el can-
cer, las enfermedades del corazén, la diabetes, las enfermedades
mentales y los defectos congénitos, asi como en la medida en que
la terapia génica llegue a normalizarse en la prictica médica del
mafnana.

Sin embargo, el entusiasmo del publico por lo que pueda traer el
nuevo conocimiento genético resulta aun templado por el miedo
acerca de como pueda utilizarse. Pues bien, mi tesis en esta
ponencia es que probablemente el mejor modo de evitar una
utilizacion abusiva de la informacién genética sea la proteccién
del derecho a la intimidad.

El conflicto entre el derecho a la intimidad
y los limites del secreto médico.

Desde una perspectiva europea, debiéramos pues comenzar ci-
tando el articulo 8 del Convenio Europeo de Derechos Humanos
de 1950 (cuyo precedente es el articulo 12 de la Declaracién
Universal de 1948):

—«Se reconoce el derecho a la intimidad personal y familiar y al
secreto de las comunicaciones.

—Ninguna autoridad publica limitara el ejercicio de este derecho
salvo por ley, en conformidad con los fundamentos de una
sociedad democritica, y por razones de seguridad nacional, de
orden publico o de bienestar econémico del pais, de proteccion
de los derechos y libertades de los demds» (version del autor;
solo los originales francés e inglés son auténticos).

En este nucleo hallamos concentrados todos los elementos esen-
ciales de este derecho fundamental reconocido por las constitu-
ciones y leyes de los Estados europeos democriticos y por con-
siguiente también por el Derecho comunitario.

Por una parte, la sociedad debe garantizar el respeto a la intimi-
dad, en cuanto condicién esencial para el desarrollo del individuo.
Por otra parte, el propio Convenio enumera una serie de limita-
ciones, de modo que la intimidad no es un derecho absoluto, sino
relativo. Concretamente se menciona la proteccién de la salud:
de hecho, los derechos de muchas otras personas —miembros de
la familia, compafieros de trabajo, o el plblico en general- po-
drian entrar en conflicto con el derecho del individuo a la intimi-
dad. Y en la préctica, muchos profesionales de la medicina con-
sideran el secreto médico como un «mito romantico» mis, y ello
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explica probablemente por qué intentos recientes de legislar (tan-
to en Estados Unidos como en Europa, asi por ejemplo en Dina-
marca) sobre la intimidad genética no han logrado limitar las
pruebas ni los controles genéticos, ni los usos de la informacién
genética.

Sin embargo, el secreto médico sigue siendo la proteccion clasica
de la intimidad y de la informacién médica. La responsabilidad por
el uso de la informacién médica de cardcter personal es inherente
a toda relacién entre el enfermo y el médico. Surge nuevamente
la pregunta: jexiste algo singular en la informacién genética que
la diferencie de otras formas de informacién médica! Mafana
discutirdn también otros paneles sobre preguntas como ésta: jes
ético o incluso legal que un empresario requiera a sus futuros o
actuales trabajadores que se sometan a pruebas genéticas o que
revelen diagndsticos genéticos?

Podria alegarse que la informacién genética es quizds el tipo més
personal de informacién médica. Afecta a la salud presente y
futura, a las opciones sobre reproduccion, y a la salud de la
progenie. La informacién genética personal debiera ser por con-
siguiente protegida por el secreto médico, y nadie debe ser dis-
criminado por razén de su constitucion genética. El patrimonio
genético del individuo no suele estar relacionado directamente
con su capacidad para realizar funciones laborales esenciales; o
también podria tratarse de informacién que la persona no desea
conocer.

No escogemos nuestros propios genes, y toda informacién al
respecto debiera ser esencialmente privada: tal informacion gené-
tica no debe suministrarse a terceros sin permiso del afectado,
salvo que dicha informacion deba ser conocida para evitar dafios
a un tercero *.

* Vemos asi que estas Directrices para el suministro de informacién a terce-
ros contenidas en el Informe al Presidente de los EE.UU. de la comisién sobre
Screening and counselling for Genetic Condition no difieren mucho de las que
prepara el Comité permanente del Consejo de Europa que actualmente re-
dacta el Convenio sobre Bioética. Las principales disposiciones al respecto del
anteproyecto de Convenio del Consejo de Europa (textos atin no aprobados por
el Comité, en version del autor) son las siguientes:

«Articulo 11. Se conoce el derecho a la intimidad en el d4mbito de la salud.
Toda persona tiene derecho a (acceder a)(conocer) cualquier informacién
recogida sobre su estado de salud. No obstante, se respetard el deseo ex-
presado por cualquier persona de no ser informada.»

«Articulo 16. Unicamente se realizardn pruebas de cardcter predictivo res-
pecto a enfermedades genéticas por razones de salud o de investigacion
cientifica.»

«Articulo 17. La comunicacién de resultados de pruebas genéticas fuera del
ambito de la salud sélo podrd efectuarse si lo autoriza la ley nacional en caso
de necesidad perentoria.»
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Sin embargo, como debatiremos en otros paneles, el caricter
voluntario de tal comunicacion protegido por las disposiciones
que reconocen el derecho a la intimidad no resuelve los proble-
mas practicos cotidianos: la proteccién del secreto médico no
garantiza el acceso a las prestaciones sanitarias ni al seguro de
vida, ni evita la discriminacién para la proteccion de minusvalias
o para el empleo. A fin de proteger a los genéticamente desfa-
vorecidos contra la carencia de acceso a la educacién adecuada,
al empleo, al crédito o al seguro, podria ser necesaria una nueva
politica o quizds un nuevo programa legislativo contra las discri-
minaciones.

Por otra parte, es probable que puedan justificarse el control
genético de ciertos trabajos por razones de seguridad publica y
de salud individual. La seguridad publica es quizds una razén legi-
tima para realizar pruebas sobre una condicién genética de la que
se haya detectado una relacién con riesgos en el trabajo. En la
practica, la firma de declaraciones que autorizan a los médicos a
que comuniquen los resultados del examen médico a quien con-
sideren necesario, incluida la empresa, es frecuente . Pero, tam-
bién en este caso, el secreto médico protege la intimidad de la
persona contra estereotipos peligrosos: incluso el reduccionismo
o el determinismo genéticos fomentados por el éxito mismo del
Proyecto Genoma Humano crean imagenes populares érroneas,
que son forjadas por el impacto de la prensa y de los medios de
comunicacién ®.

Ademds del derecho a la intimidad, estos proyectos de disposiciones plantean
muchas otras cuestiones, por ejemplo, el derecho a conocer y el respeto a
una voluntad declarada de no conocer. Para més referencias (aunque limitadas
a temas de empleo/seguros), cfr. Zimmerli, «Who has the right to know the
genetic constitution of a particular person», en Chadwick et al, compils,
Human Genetic Information: Science, Law and Ethics 1990 (Chichester, UK John
Wiley): 93-102.

5 La experiencia del SIDA es a menudo pionera para los debates éticos y
juridicos en genética: en Estados Unidos, sobre todo, existe legislacién de los
Estados (sélo muy sectorialmente a nivel federal) sobre registros médicos
relacionados con el VIH, que protegen (con intensidades muy diversas) contra
la discriminacién, a fin de estimular las pruebas voluntarias de VIH; los tribu-
nales norteamericanos han declarado que ciertos valores pueden tener prio-
ridad sobre el secreto médico: la terapia individual, la salud publica y también
la proteccién a terceros (que van desde el amante hasta el empresario); y las
vidas de los nifios en peligro tienen por supuesto mds importancia que la
intimidad del enfermo. E incluso fines de investigacion cientifica (sobre todo
la financiada con fondos publicos y fines de sanidad) pueden limitar el secreto
médico. Cf. la brillante presentacion del profesor Harold S. H. Edgar, The
Genome Project and the legal right to medical confidentiality, en Rothstein, op.
cit., pp. 197-221.

& Como veremos en otro panel distinto, la intimidad de la persona debe
respetarse incluso en los usos judiciales del ADN. La transmisién de infor-
macién sobre el ADN del condenado en un proceso penal, sin consentimiento
del afectado, con fines distintos del cumplimiento de la ley, debe considerarse
como una utilizacion ilegal de tal infermacion.
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Sin embargo, el factor familiar u otros de caricter ambiental,
social, cultural o educativo, tienen de hecho mas fuerza que los
genes para crear el sentido de responsabilidad moral o para es-
timular la capacidad intelectual. Esta es también una razén adicio-
nal para apoyar el principio general de secreto médico en favor
de la informacién genética personal.

La proteccion de la persona y las bases de datos

Sabido es que existe también un conflicto de valores en torno a
esta cuestion, que ha inspirado muchos instrumentos juridicos en
Europa (la primera legislacion sobre proteccion de datos en el
mundo se promulgé hace mas de dos décadas en el Land aleman
de Hessen): a saber, la oposicion potencial entre el derecho de
cada persona al secreto médico sobre su cédigo genético y las
necesidades de la libre circulacién de informaciones, sobre todo
para la investigacion cientifica, pero también para cuestiones de
epidemiologia y salud, etc. Esta libre circulacion de datos médicos
y cientificos resulta desde luego enormemente potenciada por la
informatica y por la telemética’, y tal es precisamente el objeto
tanto del Convenio del Consejo de Europa de 28 de enero de
1981 para la Proteccién de la Persona respecto al Tratamiento
automatizado de datos personales (en particular, su articulo 6),
cuanto de la nueva propuesta de la Comisién de la CE de una
Directiva del Consejo con esta misma finalidad.

La principal motivacién de este dltimo texto, cuya propuesta por
la Comisién en 1990 ha sido recientemente modificada, es que el
Convenio de 1981 era demasiado general y también que los Es-
tados miembros lo aplicaban con grados de proteccién divergen-
tes, tendiéndo sobre todo los Estados miembros meridionales a
no proteger adecuadamente a la persona, en algin caso por ca-
recer en absoluto de legislacién al respecto . Por ello, el adve-

7 A estos temas se dedica AIM (Advanced Informatics in Medicine), programa
de | + D de la CE. Cf, AIM 1992, Researchd and technology development on
telematic systems in health care, Bruselas, 1992; y J. V. Van Croor y . P.
Christensen, compils; Advances in Medical Informatics, 10S Press, Amsterdam,
1992, sobre todo las aportaciones de Lobato de Faria (358 ss.) y de Chris-
tensen y Villasante (p. 387 y ss.) sobre la proteccion de datos y el secreto
médico.

8 Espafia ha legislado al fin, pero quedan adn tres Estados miembros que
carecen de toda legislacion, y cinco de ellos no han ratificade el Convenio
del Consejo de Europa. Sobre la legislacién espafiola, cfr. A. Pérez Lufio, «La
incorporacion del Convenio Europeo sobre la Proteccién de datos personales
al ordenamiento juridico espafiol». Informdtica y Derecho, n.° 17 (1989). pp.
29-43. (Para un examen comparado mas general, cfr. Colin Bennett, Regulating
Privacy: Data Protection and Fublic Policy in Europe and the United States, Londres,
1992). Naturalmente, no podemos discutir aqui la fundamentacion en el De-
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nimiento del Mercado Unico Europeo en 1993 podia suponer la
libre circulacion de datos sin proteccién adecuada (o, por el con-
trario, que toda circulacién quedara bloqueada por las diferencias
entre legislaciones nacionales). Como es habitual en el &mbito de
la bioética, el Consejo de Europa ha formulado normas interna-
cionales, en contraste con la relativa inaccién de la Comunidad
Europea % pero la nueva propuesta comunitaria podria al menos
tener en cuenta los mas recientes desarrollos y progresos en
tecnologia de la informacion y en ciencia médica de la ultima
década.

La propuesta inicial de la Comision en 1990 no ha sido bien
acogida por muchos «lobbies» (entre ellos los empresarios y el
sector de la banca) y también el Parlamento Europeo ha dictami-
nado varios cambios, principalmente para subrayar el principio del
consentimiento informado, para controlar el tratamiento de datos
referentes a la salud o a la vida sexual u otra informacién delicada,
para controlar la transmision a terceros, para ampliar el derecho
de acceso a los datos y para estimular los cédigos de conducta
profesional '°,

Sin embargo, incluso alli dande existe legislacién con niveles ele-
vados de proteccion que se respeta formalmente, puede violarse
el secreto médico, como probé un caso reciente en Francia: un
laboratorio de Paris tuvo que suspender un estudio sobre nifios
nacidos mediante inseminacion artificial utilizando donantes ané-
nimos, el cual habia sido aprobado por un comité de ética presi-
dido por el Profesor Changeux (que es también el nuevo Presi-

recho Constitucional: mencionaré simplemente, como referencia general, que
las Constituciones recientes post-autoritarias contienen disposiciones mids
adecuadas, que contemplan los nuevos desafios tecnoldgicos a la intimidad (p.
ej. art. |8 de la Constitucién espafiola, art. |9 de la Constitucién griega, arts.
35-33 de la Constituciéon portuguesa), respecto a las disposiciones constitu-
cionales mds antiguas que protegfan la intimidad del domicilio o la correspon-
dencia (p. ej., en las democracias nérdicas o en las de la ditima postguerra,
como Italia o Alemania): Cfr. también A. Pérez Lufio sobre este aspecto, «lLa
proteccién de la intimidad frente a la informatica en la Constitucion espafiola
de 1978», Revista de estudios politicos, 1979, n.° 9, pp. 59 y ss. Para un trata-
miento clisico del secreto médico, cfr. Winslade, «Confidentiality», pp. 194-
200 en W. Reich, comp., Encyclopedia of Bioethics, NY Macmillan, 1978. Crec
que el Profesor Fletcher estd aqui con nosotros y que prepara una segunda
edicién de la Encyclopedia. Estaremos atentos a lo que nos diga sobre «con-
fidentiality».

9 Vid. . P. Jacqué, Liberté d'information (pp. 309 y ss.) y G. Knaub, Protection
des données (pp. 365 y ss.) y el Commentary 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. lll, Nomos Verlag). Un resumen de dicha nor-
mativa europea se incluye en mi articulo «Confidentiality» para el coloquio
de Valencia publicado por Fundacién BBV, El Proyecto Genoma Humano: Etica
(Madrid, 1992), pp. 287 y ss., en especial pp. 291-92.

10 La propuesta modificada, junto al texto inicial, se publica en el DOCE, n.°
C 311, 27 nov. 1992, pp. 30-61.
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dente del Comité Nacional de Etica francés). Perd un estudio
posterior consideré que, al transmitir los nombres de los nifios
y también de los donantes, sin su consentimiento, a los investi-
gadores, se inclumplia la legislacion vigente '!.

Finalmente, recordaremos que el Consejo de Europa, siempre
activo en la defensa de los derechos humanos, prepara un pro-
yecto de Recomendacién sobre la proteccion de los datos médi-
cos. Como veremos, la presente redaccion suscita alguna inquie-
tud. Cierto es que establece principios importantes, como el de
que «se garantiza el derecho de toda persona a que sus datos
genéticos no sean comunicados al exterior de su linea genética.
«(Principio 13.1) (En el proyecto de Convenio de Bioética, la
expresion final varia ligeramente: «al exterior de su familia»). Di-
cho proyecto de Recomendaciéon amplia también el principio del
consentimiento libre e informado a los ambitos del diagnéstico,
la prevencién y la terapia genética; y asimismo requiere «protec-
cion adecuada» para el tratamiento de datos con otros fines,
como los delitos. Pero sobre todo y en contraste con esa linea
garante, el principio 13.10 declara que «sélo podrin recogerse y
tratarse datos genéticos para fines tales como el empleo y los
seguros si el sujeto de los datos ha consentido a ello, y en la
medida en que la ley nacional no lo prohiba». De hecho, cabe pre-
guntarse si el Consejo de Europa, con tal disposicién, no corre
el riesgo de abrir paso a tendencias contractuales nacionales que
pudieran extender después la libre circulacién de informacion
genética en sectores econdmicos, erosionando gravemente asi el
alcance de las garantias tradicionales del secreto médico. Si asi
resultara, la adaptacién al progreso tecnoldgico habria significado
un notable paso atrds respecto a la clasica proteccién del dereche
a la intimidad.

En conclusién, tras un prolongado debate publico, y aun cuando
se estan redactando importantes instrumentos internacionales,
puede dudarse de lo que los aspectos éticos, sociales y juridicos
del Proyecto Genoma Humano signifiquen en la practica un pro-
greso real de la autonomia personal y de las libertades fundamen-
tales, al menos en Europa. En las dreas clinica y de investigacién
tenemos ciertamente garantias importantes, mediante los comités
de ética y los codigos de conducta profesional. Pero seria también
util que los juristas y los legisladores jugaran un papel positivo en
defensa de los derechos humanos ante los desafios de las nuevas
tecnologias, sobre todo en el drea de la proteccién de datos y
del derecho a la intimidad. Gracias por su atencion,

'l Nature vol. 361, p. 102, 14-1-1993. Sin embargo, el Comité Consultatif
National d'Ethique francés, bajo la presidencia de Jean Bernard, habia emitido
un dictamen muy equilibrado sobre las pruebas genéticas, los estudios de
familias y los bancos de datos el 24 de junio de 1991, subrayindo el derecho
a la intimidad y el secreto médico.
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Introduccion

Posiblemente en lo que va de siglo las dos mas importantes e
inquietantes revoluciones que se han producido en el campo cien-
tifico hayan sido en materia de fisica nuclear y en lo que hoy se
denomina el Proyecto sobre Genoma Humano. Un primer semi-
nario sobre cooperacién internacional para el Proyecto Genoma
Humano tuvo lugar del 24 al 26 de octubre de 1988 en Valencia.
Un segundo seminario sobre el mismo tema (referido a los as-
pectos éticos del proyecto) tuvo lugar en Valencia en noviembre
de 1990. Asimismo, el aspecto juridico fue tratado en Coimbra
(Portugal) en junio de 1992. De la declaracién de principios que
se formulé con motivo del Segundo Seminario recogemos el si-
guiente:

«7. Como principio general, la informacion genética sobre un in-
dividuo deberia ser obtenida o revelada sélo con la autorizacion de
dicho individuo o de su representante legal. Cualquier excepcion a
este principio requiere una fuerte justificacién legal y ética».

* Ponente.
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«8. Estamos de acuerdo en que la terapia genética®de las células
somadticas puede ser utilizada para el tratamiento de enfermeda-
des humanas especificas. La terapia génica de la linea germinal
afronta numerosos obsticulos y no ofrece un consenso ético
general. Nosotros apoyamos un mayor debate sobre las cuestio-
nes técnicas, médicas y sociales de este temay.

En la Introduccién al volumen publicado por la Fundacién BBY
sobre este Segundo Seminario pronunciaba las siguientes palabras
el profesor Santiago Grisolia: «Al proponer esta segunda reunion,
se manifesté una gran preocupacién por el riesgo de que los
investigadores biomédicos repitiesen o tuviesen los mismos pro-
blemas que los investigadores en fisica nuclear después de la
segunda guerra mundial. Muchos investigadores que tuvieron que
ver con el desarrollo de la fisién nuclear, y por tanto con la
bomba atémica, expresaron después su pesar por su participacién
y, sobre todo, por el secreto impuesto que negé la discusion
franca y abierta sobre su trabajo, asi como también que hubiera
cientificos que desarrollaron y dirigieron programas eugénicos.
Esto ensombrece la investigaciéon en genética, siendo un factor
importante la falta de confianza de la gente sobre la investigacion
genética. Y continla diciendo:

No hay duda de que existe temor y desconfianza en dejar la
genética humana en manos de una élite cientifica. Tal temor es
especialmente fuerte en Alemania, como lo han expresado algu-
nos grupos, aunque son muchos mas los que lo tienen en mente.
Alguien dijo —creo que fue el astrénomo Holey, y me temo que
fuera medio en broma—, que en unos afios veriamos a los fisicos
nucleares libres y a los investigadores genéticos entre rejas».

En relacion con los problemas que plantea el uso de la informa-
cién genética es necesario estar preparado. Empresarios, Direc-
tores de personal y Compafifas de Seguros, quizas puedan discri-
minar a aquellos cuyas caracteristicas genéticas nos hagan pro-
pensos a ciertas enfermedades, muerte prematura o incapacidad
fisica. Sin duda existe un conflicto potencial entre los intereses
individuales y la sociedad.

No hay que olvidar sin embargo que nadie escoge sus genes y la
informacién que ellos puedan dar debe ser confidencial. Nadie debe
ser analizado genéticamente sin su consentimiento y la informacién
obtenida no debe darse a nadie sin el permiso del duefio, excepto
si es necesario para evitar el dafio a otras personas. «Todos estos
problemas —dice Grisolia— se discutieron en Valencia como se
incluye en este volumen y llevaron a la Il declaracién de Valencia».

No debe extrafiar que el tema interese intensamente a los juris-
tas. Téngase en cuenta que se relaciona con la eugenética y la
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higiene racial, aunque ello signifique cambiar las decisiones indivi-
duales de tener hijos, escoger pareja e incluso, con el genocidio
nazi, sacrificar el derecho a la vida.

Problemas concretos surgen en el campo del Derecho: jse podria
obligar a la hora de seleccionar al personal laboral o a los toma-
dores de Seguros a presentar el propio mapa genético! ;Es esto
intromision en la intimidad? (Aunque ya las.Compafilas de Seguros
exigen un examen médico previo y buena parte de los tests para
la seleccién de personal invaden la intimidad, como fue el caso
del Ayuntamiento de Alcald de Henares, que en reciente convo-
catoria para seleccion de personal incluyé un test (cuya impugna-
cién prospero, por cierto) en el que se preguntaba sobre el
comportamiento sexual de los aspirantes). ;Se podria en fin, in-
vestigar el mapa genético del individuo para la averiguacién de
delitos?

Sobre el estado cientifico de la cuestion

Cuando hace mids de dos siglos (1789) T. Robert Malthus enuncié
el llamado «teorema negro» en orden al enfrentamiento entre los
recursos alimenticios generados en el planeta y el crecimiento
progresivo de la humanidad, un tremendo problema quedaba
abierto. Claro es que la solucién que propuso Malthus era la
«abstencion éticay; pero los descubrimientos que en esta materia
se han producido de entonces aca propician soluciones que desde
el punto de vista ético e incluso legal, han levantado la contro-
versia. A nivel individual, piénsese en el aborto por razones eco-
némico-sociales; en el terreno social, piénsese en las campafias
de esterilizacion —voluntaria o forzosa— vigentes en muchos pai-
ses; en fin, desde el punto de vista racista, las leyes de pureza de
sangre y las teorias eugenésicas para proteccion de la raza o de
la especie. En 1950 se tradujo al castellano el libro de Vogt,
Camino de Perdicion: la tesis central es que el hambre que padecen
muchos colectivos humanos es consecuencia de la mezquindad
de la tierra (escasa produccién) y del descontrolado apetito re-
productivo de la especie humana. Como solucién propugna un
riguroso control de la natalidad, dejar morir a enfermos y débiles
y desalojar el exceso de gente que malvive en el planeta en
beneficio de «los espectadores privilegiados». En resumen, el
mundo serfa para convidados de categoria y no una fiesta callejera
con empujones e incomodidades para todos. Se ha dicho de Vogt
que deberia figurar en la galeria de enemigos de la humanidad.

De entonces aci, el avance de la biotecnologia ha dejado la «abs-
tencién ética» como solucién para quienes se enfrentan en con-
ciencia con problemas morales o religiosos. Las etapas de estos
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avances pueden resumirse asi: 1) inseminacion artificial; 2) tras-
plantes de embriones; 3) fecundacion in vitro y 4) la manipulacién
genética. Mientras estas técnicas se han empleado en animales, la
sociedad las ha venido recibiendo con cierto alborozo: pedrian
ser cabalmente la solucién al problema de la multiplicacién de los
recursos alimenticios de una humanidad creciente. El problema
obviamente se ha presentado cuando éstas técnicas se han tras-
ladado al campo de la procreacién humana. Asi ':

a)

b)

<)

La inseminacion artificial en animales domésticos tiene su ori-
gen en el afio 1779 tras las investigaciones del abate Spallan-
zani, del Ateneo de Pavia. Impulsado por los éxitos de la
inseminacion artificial en flores y peces llevé a cabo el expe-
rimento de fecundar una perra en celo con material seminal
procedente de un macho, obteniendo como resultado la fe-
cundacién de la misma, que tuvo una camada de cachorros
normales con las caracteristicas de sus progenitores. De en-
tonces acd el proceso histérico de la inseminacion artificial
ha significado un avance en tres lineas de investigacién com-
plementarias: tecnologia para la recoleccion del esperma; tec-
nologia para la conservacion del esperma in vitro y, en fin,
tecnologia para la siembra (gametizacién) en el aparato geni-
tal femenino. En los tltimos afios el problema de la fecunda-
cién o inseminacién artificial se ha convertido en los paises
avanzados en el sistema normal para la reproduccién y mul-
tiplicacion de la poblaciéon bovina. Ahora bien, a partir de
1990 la inseminacion artificial va a ceder el sitio a las técnicas
sobre el trasplante de embriones y fecundacion in vitro.

Se coincide en atribuir al inglés Walter Heape la realizacion
del primer trasplante de embriones en el afio 1890. Practicé
esta técnica extrayendo de los aparatos genitales de conejas
y ovejas, huevos fecundados, obtenidos pocos dias después
de la copula, para situarlos seguidamente en el aparato genital
de hembras receptoras de la misma especie. Como dice el
Profesor Félix Pérez hoy dia «el trasplante de embriones y
la inseminacion artificial constituyen un punto de partida para
la manipulacién genética al servicio de la mejora ganadera y
la seleccion a través de las pruebas de progenep.

La tecnologia de la fecundacion in vitro se inicia en 1951 con
las investigaciones de Chang, quien consigue una primera fe-
cundacién con éxito en conejos en 1959. Curiosamente, en
la produccion in vitro de embriones, la tecnologia animal ha

| Félix Pérez y Pérez, El fascinante avance de los biotecnologias en reproduccion
animal, discurso de ingreso en la Real Academia Nacional de Medicina, Madrid,
1990. El resumen que se hace en el texto esti tomado de los datos que se
contienen en este interesante trabajo.
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d)

ido por detrds de los avances de la medicina humana; sin
embargo, en los dltimos cinco afios se han invertido el signo
del proceso de manera muy destacada. Pero la noticia que
salté a la prensa el 26 de junio de 1976 referente al naci-
miento del primer ser humano concebido fuera del seno
materno (ectogénesis) representa el punto de partida de la
revolucién que hoy vivimos y de la necesidad de replantear
los cimientos bésicos de muchos de los principios del Dere-
cho: la inseminacién artificial homoéloga o heteréloga; el al-
quiler de uteros; fecundacién in vitro, manipulacién genética,
etc., provocan tomas de postura tanto de la moral, como de
la religion, como del Derecho.

La biotecnologia de la reproduccién se orienta actualmente
hacia el sugestivo campo de la manipulacién del genoma. La
microcirugia aplicada a gametos y blastocistos da por resul-
tado la obtencién de animales idénticos; el clonaje es en este
momento una realidad; esto es lo que hoy dia se llama la
«ingenieria genética» cuya meta mas ambiciosa hasta el mo-
mento es la obtencion de animales transgenéticos o artificia-
les; la androgénesis y la ginogénesis son posibilidades que
operando con dotaciones genéticas masculinas y femeninas,
respectivamente, permiten obtener animales copia de su pro-
pio origen. El panorama que se nos ofrece puede resultar
inquietante. Walter Gilbert? nos dice: la secuencia del ADN
de un genoma nos proporciona informacién sobre los genes
del organismo. El proyecto sobre el genoma tiene como fi-
nalidad identificar todos los genes de los organismos mas
elementales, de organismos mas complicados que estudiamos
como modelos, y los genes de nuestro propio cuerpo; llegard
un momento, de aqui a 5 6 10 afios, en el que se podra
afirmar que podemos tener un ser humano en un disco com-
pacto. Esto va a suponer una conmocion filoséfica. Como
cientificos, afade W. Gilbert, hemos tenido que aprender a
vivir, a lo largo de los afios, con el hecho de que nuestros
cuerpos tenian un dictado genético, que gran parte de nues-
tra estructura y de nuestro comportamiento era producto
de los genes heredados de nuestros progenitores. Pero el
mundo todavia no es consciente de esto. El mundo tendra
que luchar para no sucumbir ante un determinismo genético
superficial —jobré asi por culpa de mis genes!- y ademis
tendrd que encontrar un equilibrio entre los genes como
determinantes estructurales del cuerpo y del cerebro del
individuo y nuestras opiniones, nuestra libertad, nuestra au-
todeterminacién y nuestro valor como individuos.

2 W. Gilbert, «La secuenciacion del genoma humano. Situacién actualy, en
Proyecto Genoma Humano: Etica (Documento de la fundacion BBY), 1991,
pp. 57 y ss.
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No deberian de extrafiar —lo sorprendente seria lo contrario— las
reacciones de recelo que la aplicacion de estas técnicas a la es-
pecie humana han provocado. Por lo que se refiere a la Iglesia
catdlica el papa Pio XIl en su discurso a los médicos catdlicos en
su Congreso Internacional de 1949 dijo: «El elemento activo de
la fecundacién no puede ser jamas procurado ilicitamente por
actos contra natura.» Y posteriormente repetiria en 1951 «El
hombre no puede éticamente disponer, ceder o transferir sus
componentes gaméticos.» Sin embargo, la inseminacién artificial
fuera del matrimonio —condenada especialmente por la Iglesia— es
una realidad muy generalizada. En los Estados Unidos (Georgia y
Oklahoma) aceptan la inseminacion artificial heteréloga con con-
sentimiento del marido, mediante documento suscrito. En otros
estados (Nueva York) se considera contraria al orden publico y
a las buenas costumbres.

La Instruccién Vaticana sobre estos problemas, inspirada por
el Cardenal Ratzinger se resume asi: La Ley Civil no podri
autorizar las técnicas de procreacion artificial que arrebatan en
beneficio de terceras personas (médicos, bidlogos, poderes
econémicos o gubernamentales) lo que es un derecho exclusi-
vo de los esposos, no pudiéndose legalizar la obtencién de
gametos entre personas que no estén legitimamente unidas por
el matrimonio ni tampoco los bancos de embriones, esperma
y ovocitos.

Hay que advertir que, aunque quizis menos dogmdticamente,
el punto de vista de las otras Iglesias cristianas se asemeja a la
catdlica. El Concilio Mundial de las Iglesias ha establecido sus
puntos de vista que podriamos resumir asi (J. L. Stotts) *: a) se
aboga por la prohibicion de las pruebas genéticas para la elec-
cién del sexo y se previene contra posible uso para otras
formas de ingenieria social involuntaria; b) se advierte sobre
los abusos a que puede conducir el conocimiento de la com-
posicién genética del individuo, al convertirlo en base de una
discriminacion injusta (por ejemplo en el trabajo, asistencia
sanitaria, seguros, educacion...); ¢) necesidad de ofrecer conse-
jo pastoral a individuos que se enfrenten con problemas de
eleccién de métodos de reproduccion o a decisiones persona-
les y familiares sobre informacion genética que afecta a ellos
mismos o a terceros; d) propone que se prohiban los experi-
mentos que incluyan la ingenieria genética de la linea germinal
humana; e) aconseja a los Gobiernos que prohiban las investi-
gaciones en embriones con cualquier tipo de experimento vy,
si han de tolerarse, sélo bajo condiciones bien definidas; f)
propugna la adopcion de estrictos controles internacionales

3 | L. Stotts, El protestantismo y el proyecto genoma humano, en «Proyecto...»,
cit, pp. 157 y ss.
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para evitar que los organismos que han sido sometidos a inge-
nieria genética sean liberados en el medio ambiente... etc.

La religién judia (Haim Aviv) * mantiene los mismos principios; 1)
La intervencién genética en la «creacion de Dios» constituye un
acto humano arrogante, El uso de la terapia genética es «jugar a
ser Diosy y no debe ponerse en prictica; 2) Las técnicas relacio-
nadas con la manipulacién genética pueden ser potencialmente
mal utilizadas en perjuicio y dafic de la creacién; por consiguiente
no deben desarrollarse en absoluto.

En fin, por lo que se refiere al punto de vista isldmico (Azeddine
Guessous) ® tomando como base los mandamientos del Coran,
los tedlogos isldmicos rechazan categéricamente cualquier forma
de procreacion artificial que utilice espermas de un donante que
no sea el marido, asi como aquella que fomente la destruccién
del embrion. Los moralistas musulmanes apoyan una moratoria
de la ingenieria genética y de la procreacion artificial aplicada al
hombre.

Pero las reticencias y recelos no vienen solamente del campo
religioso. En Alemania —como nos cuenta Sass -~ con el antece-
dente histérico nazi y ante la presion de fuertes grupos llamados
«alternativos» la politica cientifica ha considerado importante lle-
gar a acuerdos publicos respecto a las implicaciones juridicas y
éticas que suscita la aplicacion de la tecnologia genética en las
personas: se rechaza una medicina predictiva con fines eugenési-
cos y se favorece la vigilancia especifica en dreas concretas sobre
uso y abuso de éstas técnicas, como el diagnostico prenatal, la
prueba diagnostica ligada al empleo y casos civiles y penales, pro-
teccion de datos y privacidad. Por eso, la primera redaccién del
proyecto de medicina predictiva de la Comunidad Europea (2 de
julio de 1988) origind un tormentoso debate en el Parlamento
federal. Especialmente produjo dificultades el siguiente parrafo:
«La medicina predictiva trata de proteger a los individuos de los
tipos de enfermedad a los que resultan genéticamente mds vul-
nerables y, cuando resulte apropiado, intenta prevenir la transmi-
sién de las propensiones genéticas defectuosas a la siguiente ge-
neraciény». La plataforma alternativa, que es de matiz vigorosa-
mente anticapitalista, vetd la intervencion de Peter Singer, un
biomoralista australiano invitado a participar en diversas confe-
rencias en Alemania en 1989. Singer habia tratado en uno de sus
libros el tema de la eutanasia activa de los recién nacidos con

4 Hain Aviv, Actitudes éticas de un dentifico judio en relacién con la intervencion
genética, en «Proyecto..», cit, pp. 149 y ss.

3 Azeddine Guessous, La procreacion artificial: un punto de vista isldmico, en
«Proyecto..», cit, 141 y ss.

& Hans Martin Sass, Un punto de vista alemdn, en «Proyecto..», cit. pp. 73 y
ss.
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graves minusvalias. El debate dio lugar a una campaia «Gegen
Gen und Repro» y la reunién anual de la sociedad alemana de
antropologia y genética humana tuvo que ser cancelada a causa
de las amenazas de los grupos alternativos. También en 1989 el
Centro de Etica Médica de Bochum organizé un seminario inter-
nacional que recibi6 amenazas y el boicot de la Union de Estu-
diantes Evangélicos, aunque estos finalmente aceptaron la invita-
cién de asistir y participar en las discusiones: argumentaban que
toda discusion sobre genética era necesariamente una discusion
sobre eugenesia, es decir, para justificarla o fomentarla. Uno de
sus portavoces dijo: «Es necesario evitar que se puedan discutir
estrategias de aniquilacién al amparo de la tolerancia, la demo-
cracia y el liberalismo. Por esta razén nos oponemos a que se
celebre el Congreso de Bochum.» Contestando a los grupos al-
ternativos, H. M. Sass dice 7: «lLa critica irracional e ideoldgica y
el rechazo general de los proyectos sobre el genoma humane no
solo constituyen un desafio para crear una sociedad basada en el
didlogo y la comunicacién en la que se comparten mutuamente
unos valores, son también un reto para la comunidad profesional
de cientificos, médicos y biomoralistas, y para su ethos profesional.
En la discusién con tales grupos estd en juego algo mds que la
libertad académica o la libertad de expresién. Necesitamos com-
prension, paciencia y constancia para no interrumpir la comuni-
cacién con quienes desconfian de todas las formas establecidas
de comunicacion y didlogo, que encuentran seguridad en la emi-
gracién interior y en el rechazo de la comunicacién, que prefieren
la violencia al didlogo, el conflicto a la comunicacion.» En julio de
1990 entré en vigor la Ley de Ingenieria Genética Alemana (Gen-
gesetz) que incluia 5 disposiciones relacionadas con este asunto
y completaba las recomendaciones que habia hecho el grupo gu-
bernamental, asegurando la proteccion contra los riesgos y peli-
gros producidos por los acidos nucleicos recombinantes construi-
dos in vivo.

Interesa subrayar asimismo los recelos que se han producido en
el campo puramente académico y doctrinal. J. David Smith & nos
recuerda «la leccién de Carrie Buck». En el afio 1927 una joven
llamada Carrie Buck fue esterilizada sin su consentimiento; fue la
primera persona sometida a este tipo de cirugia al amparo de una
ley de Virginia. Para los defensores de esta Ley, ésta parecia ser
la persona ideal para ponerla a prueba; su madre era deficiente
mental, Carrie presentaba retraso mental y una hija que dio a luz
mostraba igualmente signos de debilidad mental. Esta prueba de
transmision genética justificaba la declaracion de constitucionali-
dad de la Ley, asi que el Tribunal Supremo la aprobé en el asunto

7 Loc. cit., p. 79.
8 ). David Smith, Determinismo bioldgico y concepto de la responsabilidad social:
la leccion de Carrie Buck, en «Proyecto..», cit., pp. 171 y ss.
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que llegé a ser conocido como Buck Vs. Bell. Al expresar la
opinién mayoritaria de la Corte Suprema, el Magistrado O. Wen-
dell Holmes escribié:

«Hemos visto en mas de una ocasién que el bienestar puiblico
puede exigir el sacrificio de la vida de sus mejores ciudadanos.
Seria extrafio que no pudiera exigir a aquellos que ya socavan
la fuerza del Estado menores sacrificios, percibidos con fre-
cuencia como importantes por las personas afectadas, a fin de
evitar que la incapacidad inunde nuestra existencia. Es mejor,
para el conjunto del mundo que, en vez de tener que llegar a
ejecutar a unos descendientes degenerados debido a sus accio-
nes delictivas, o dejarles morir de hambre a causa de su im-
becilidad, la sociedad pueda impedir que aquellos que estén
manifiestamente capacitados sigan propagando su propia espe-
cie. El principio que apoya la vacunacién obligatoria es lo bas-
tante amplio para justificar la ablacién de las trompas de Falo-
pio...»

Al caso de Carrie siguieron otros miles. La Ley de Virginia se
convirtié en modelo para las leyes de otros Estados: haciendo un
cdlculo moderado unas 50.000 personas fueron esterilizadas en
los Estados Unidos. Hay que admitir que la Ley fue también el
modelo utilizado como parte del programa nazi de higiene racial.
El 14 de julio de 1933 la Ley Alemana de Esterilizacién se inspird
en el modelo de Virginia. Se calcula que entre 1933 y 1945 dos
millones de personas fueron declaradas defectuosas y esterilizadas
por los nazis. Es curioso que Otto Hofman, un alto oficial de las
SS, cuando comparecié ante el Tribunal de Criminales de Guerra
de Niiremberg, su defensor, para probar su inocencia, recordase
la doctrina del Juez Holmes del Tribunal Supremo de los Estados
Unidos de 1927. Investigaciones posteriores han demostrado que
las pruebas que condujeron a la esterilizacién de Carrie fueron
enormemente inexactas. Su hija, de la que se dijo que represen-
taba la «tercera generacién de imbéciles» crecié convirtiéndose
en una nifia atractiva que fue una estudiante con una mencioén de
honor; la propia Carrie puesta en libertad condicional después de
esterilizada y enviada a un pueblecito de montafia, contrajo ma-
trimonio con el sheriff suplente y llevé una vida productiva y
respetable. No es cierto que la vida humana pueda reducirse a
biologia y que las instituciones humanas puedan conducirse mejor
mediante las realidades del determinismo bioldgico, termina di-
ciendo David Smith.
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Problematica juridica: Las soluciones
del ordenamiento juridico espafiol

I

Los problemas juridicos a examinar

A lo largo de la anterior exposicion nos hemos referido a los
problemas juridicos que la nueva biotecnologia plantea. En lo que
sigue —y con vistas a las soluciones de nuestro Derecho positivo—
examinaremos concretamente los siguientes:

a)

b)

c)

En relacién con los «grandes temas»:

I) Sobre la legalizacién de las técnicas de procreacién artifi-
cial; 2) la regulacion de la donacién de gametos y ovocitos;
3) el problema de los llamados Gteros de alquiler; 4) la crea-
cion de bancos de embriones, esperma y ovocitos, y 5) la
donacién y manipulacién de embriones y fetos.

Una segunda reflexion se aplicara a los problemas juridicos
concretos derivados de la situacion legal antes descrita: pa-
ternidad-filiacion; seleccién del personal para la funcion pi-
blica y la contratacion laboral; contratos de seguros; asisten-
cias sanitaria y educacién... Algunas de estas cuestiones son
objeto de ponencias especialmente dedicadas al tema y a ellas
nos remitiremos.

Abordaremos, por ultimo, la cuestion que particularmente
nos preocupa: la defensa de la intimidad personal y el prin-
cipio de confidencialidad que debe presidir cualquier tipo de
manipulacién genética.

Comenzaremos, pues, con el examen del proceso legislativo que
ha conducido en Espafia a la legislacion de una buena parte de
los métodos propios:

a)

Ya la Ley 30/1979, de 27 de octubre, reguléd la extincién,
trasplante y donacion de érganos humanos. Hay que acordar
que la técnica de los trasplantes ha producido tantos benefi-
cios a la humanidad y ha salvado tantas vidas que, en térmi-
nos generales, jamas ha encontrado la oposicién con base en
argumentos éticos, morales o religiosos; por el contrario se
ha creado un clima de fomento de estas donaciones y quienes
deciden formalmente ser donantes, encuentran una reaccion
social de positiva apreciacion de su gesto. Precisamente por
eso, no se han planteado en este terreno problemas especi-
ficos de defensa de la intimidad; aunque obviamente el do-
nante conserva su derecho a que se mantenga la confiden-
cialidad de su condicion si asi lo desea.
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Ahora bien, la donacién de esperma y ovocitos y la extrac-
cion y manipulacién de embriones y fetos ya es algo sustan-
cialmente distinto. Para empezar, la Ley 35/1988 ya abria un
peligroso y discutible camino al regular —y permitir— las varias
técnicas sobre reproduccién asistida. A continuacién, la Ley
42/1988 viene a completarla intentando el dificil ajuste entre
estas técnicas y las exigencias éticas y sociales. Pero, proce-
damos por etapas.

I) En la actualidad las diversas técnicas de reproduccién
artificial (o asistida como las llama la Ley) estdn reguladas
y, por consiguiente, legalizadas en la forma que se deter-
minan en la Ley 35/1988, de 22 de noviembre. En su
exposicién de motivos y refiriéndose a la generalizacion
de estas técnicas se dice:

«De ellas, la inseminacién artificial (IA) con semen del
marido o del varon de la pareja (IAC) o con semen del
donante (IAD) se viene realizando desde hace bastantes
afios: concretamente en Espafia el primer banco de se-
men data de 1978 y han nacido ya unos 2.000 nifios en
nuestra nacién y varios cientos de miles en el resto del
mundo por este procedimiento. La fecundacién in vitro
(FIV) con transferencia de embriones (TE) de mayor
complejidad técnica, se dio a conocer universalmente en
1978 con el nacimiento de Louise Brown, en el Reino
Unido, mientras que en nuestra nacién el primero de los
hoy casi 50 nacimientos por esta técnica tuvo lugar en
1984. La transferencia intratubdrica de gametos (TIG)
comienza a realizarse en Espafia. Se calcula que en Espa-
fia hay unas 700.000 parejas estériles casadas en edad
fértil, admitiéndose un porcentaje del 10 al 13% del total
de las que un 40% podrian beneficiarse de la FIVPE o
técnicas afines y un 20% de la inseminacion artificial...

Ya no sélo es factible utilizarlas como alternativa de la
esterilidad. La disponibilidad del investigador de ovulos
desde el momento en que son fecundados in vitro, le
permite su manipulacion con fines diagnésticos, terapéu-
ticos, de investigacion bdsica o experimental, o de inge-
nierfa genética, sin duda beneficiosos para el individuo y
la humanidad, pero que en cualquier caso y dado el ma-
terial con el que se trabaja, propiciadores de una dids-
pora de implicaciones que suscitan temor e incertidum-
bre con alcance sociales, ético, biomédico y juridico
principalmente.»

El punto de vista ético se explica asi en la ley:
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«Desde una perspectiva ética el pluralismo social y la
divergencia en las opiniones se expresan frecuentemente
sobre los diversos usos que se dan a las técnicas de
reproduccién asistida. Su aceptacién o su rechazo ha-
brian de ser argumentados desde el supuesto de una
correcta informacién y producirse sin motivaciones inte-
resadas ni presiones ideolégicas confesionales o partidis-
tas, sustentandose Unicamente en una ética de cardcter
civico o civil, no exenta de componentes pragmaticos y
cuya validez radique en una aceptacién de la realidad una
vez que haya sido confrontada con criterios de raciona-
lidad y procedencia al servicio del interés general; una
ética, en definitiva que responda al sentir de la mayoria
y a los contenidos constitucionales, pueda ser asumida
sin tensiones sociales, y pueda ser util al legislador para
adoptar posiciones o normativas.»

«Los avances cientificos, por otra parte, cursan general-
mente por delante del Derecho, que se retrasa en su
acomodacion a las consecuencias de aquéllos. Este asin-
cronismo entre la ciencia y el derecho origina un vacio
juridico respecto de problemas concretos, que debe so-
lucionarse, si no a costa de dejar a los individuos y a la
sociedad misma en situaciones determinadas de indefen-
sion. Las nuevas técnicas de reproduccion asistida, han
sido generadoras de tales vacios, por sus repercusiones
juridicas de cardcter administrativo, civil o penal. Se hace
precisa una revision y valoracién de cuantos elementos
confluyen en la realizacion de las técnicas de reproduc-
cién asistida y la adaptacién del Derecho alli donde pro-
ceda, con respecto a: el material embriolégico utilizado,
los donantes de dichos materiales, las receptoras de las
técnicas y, en su caso, a los varones a ellas vinculados,
los hijos, la manipulacién a que las técnicas puedan dar
lugar (estimulacién ovérica, crioconservacion de gametos
y preembriones, diagnéstico prenatal, terapia génica, in-
vestigacion basica o experimental, ingenieria genética,
etc.).»

Por eso la Ley en su articulo |.° regula las diferentes
técnicas de reproduccion asistida, que antes se han enu-
merado «cuando estén cientifica y clinicamente indicadas
y se realicen en centros y establecimientos sanitarios y
cientificos autorizados y acreditados y por equipos espe-
cializados». Y admite la licitud de estas técnicas cuando
«tienen como finalidad fundamental la actuacion médica
ante la esterilidad humana, para facilitar la procreacion,
cuando otras terapéuticas se hayan descartado por ina-
decuadas o ineficaces». Y en su parrafo 3 dice:
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«Estas técnicas podran utilizarse también en la preven-
cién y tratamiento de enfermedades de origen genético
o hereditario, cuando sea posible recurrir a ellas con
suficientes garantias diagnésticas y terapéuticas y estén
estrictamente indicadas.»

«4. Podrin autorizarse la investigacion y experimenta-
cién con gametos y 6vulos fecundados humanos en los
términos sefialados en los articulos 14, I5, 16 y 17 de
esta Ley.»

2) En particular, la donacién de gametos y ovocitos estd
especialmente contemplada en el articulo 5.° de la Ley:

«l. La donacién de gametos y preembriones para las
finalidades autorizadas por esta Ley es un contrato gro-
tuito formal y secreto concertado entre el donante y el
Centro autorizado.»

3) En cambio, la figura juridica de los llamados «uteros de
alquiler» se considera prohibida en virtud del principio
de que el parto determina la filiacion. Asi, el articulo 10
de la Ley nos dice: «Serd nulo de pleno derecho el con-
trato por el que se convenga la gestacion, con o sin
precio, a cargo de una mujer que renuncia a la filiacién
materna en favor del contratante o de un tercero.» 2.
«La filiacion de los hijos nacidos por gestacion de susti-
tucién serd determinada por el parto.» 3. «Queda a salvo
la posible accién de reclamacién de la paternidad respec-
to del padre biolégico, conforme a las reglas generales.»
Lo cual no se compagina, por cierto, con el cardcter
secreto de la donacion de gametos.

4) El capitulo IV de la Ley permite, por una parte, la crea-
cién de bancos de semen y 6vulos y asimismo establece
con rigurosidad las manipulaciones prohibidas.

Asi, el articulo || establece: «El semen podré crioconservar-
se en bancos de gametos autorizados durante un tiempo
maximo de cinco afios.» «No se autorizara la crioconserva-
cion de évulos con fines de reproduccién asistida en tanto
no haya suficientes garantias sobre la viabilidad de los 6vulos
después de su descongelacién.»

El articulo 14 se dedica a la investigacién y experimentacion,
tanto de los gametos como de los preembriones vivos. Se
prohiben las fecundaciones entre gametos humanos y anima-
les; y se establecen las condiciones en las cuales se puede
realizar la investigacion entre preembriones vivos. Sobre to-



346 El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano

b)

do interesa estudiar las faltas muy graves, especialmente las
que se contemplan en los apartados k) y siguientes del arti-
culo 20.2. Por ejemplo, la prohibicién de crear seres huma-
nos por clonacién en cualquiera de sus variantes; la seleccion
del sexo o la fusion de preembriones para lograr «quimeras».
Asimismo mezclar gametos o preembriones humanos con
otra especie animal. Por cierto que produce escalofrios la
simple contemplacién de estos supuestos.

La Ley 42/1988, de 28 de diciembre, sobre donacién y utili-
zacién de embriones y fetos humanos o de sus células, tejidos
u drganos, constituye un paso mds en la regulacion de esta
materia. En su exposicién de motivos se nos explica que «...
la manipulacién y el trifico con embriones o fetos humanos
incita a reflexiones éticas y sociales y pone de manifiesto la
exigencia de un marco juridico que centre los justos términos
de las actuaciones biomédicas desde el respeto a la vida, a la
dignidad y a los derechos humanos y sin cerrar el camino al
patrimonio de la humanidad que es la ciencia».

Son principios que inspiran esta Ley los siguientes:

I. Se permite la donacién y utilizacion de embriones y fetos
humanos (o sus células y tejidos) con fines diagnosticos,
terapéuticos, de investigacién o experimentacién «en los
términos que establece la Ley».

2. Los embriones y fetos han de estar muertos o dlinicamente
no viables [articulo 2.°% e)]; los donantes han de ser los
progenitores (consentimiento por escrito), sin caracter re-
munerativo.

3. La interrupcién del embarazo nunca tendra como finali-
dad la donacién. Y se prohibe al equipo médico que haya
intervenido en el aborto la utilizacién posterior de fetos
o embriones (articulo 3.°).

4. Los fetos expulsados espontineamente (abortos no que-
ridos) «considerados biolégicamente viables» sélo po-
drin ser tratados para favorecer su viabilidad (articulo
5.°3).

5. Se autoriza la obtencién de estructuras biologicas de em-
briones o fetos muertos para los fines permitidos de tecno-
logia genética (articulos 6.° y 8°): |) diagnéstico prenatal
de enfermedades genéticas o hereditarias; 2) con fines in-
dustriales para fabricacién de substancias de uso sanitario
o clinico; 3) con fines terapéuticos, para seleccionar el sexo
en el caso de enfermedades ligadas a los cromosomas se-
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xuales (especialmente el cromosoma X, evitando su
transmision); 4) con fines de investigacién y estudio de
las secuencias del ADN del genoma humano.

6. Esta especialmente prohibido (articulo 9.° y articulos 32
a 37 Ley General de Sanidad de 1986): 1) La modificacién
del patrimonio genético humano «no patolégico»; 2) el
mantenimiento de embriones o fetos vivos con fines dis-
tintos a la procreacién; 3) la donacién para productos
cosméticos; 4) la extraccion de células o tejidos de em-
briones o fetos en desarrollo, si no es para diagnéstico
prenatal.

7. La donacién y utilizacién de gametos y 6vulos fecunda-
dos en desarrollo (in vive o in vitro) hasta el dia 14 de su
fecundacién se hard en los términos de la Ley 35/1988
sobre técnicas de reproduccién asistida.

Si se me pide un juicio de conjunto sobre nuestro ordenamiento
positivo, habremos de convenir en que ciertamente pone pocos
obstaculos a la investigacion genética; las limitaciones que se con-
tienen en la Ley constituyen el minimum ético en que el Derecho
consiste. Suprimir tales limites (por ejemplo, ensayar hibridos hu-
manos con otras especies animales) constituiria un obsceno de-
safio a la Creacién o a las leyes de la Naturaleza, segin la termi-
nologia que cada uno prefiera emplear. Alguien ha dicho (y no
me atrevo a calificarlo de optimista) que la investigacién genética
demostrari la igualdad esencial de todas las razas; bien... pero jy
si lo que se demuestra es lo contrario? Seria el gran triunfo
cientifico del racismo. Ahora ya no seria necesario recurrir a
torcidas interpretaciones de las Sagradas Escrituras (como en su
tiempo hacian los partidarios de la esclavitud) para imponer leyes
eugenésicas o nuevos tipos de esclavitud. Hay por eso cuestiones
en las que la legislacion no puede ir a remolque de la ciencia. El
ejemplo de Galileo no puede servir para que se imponga el con-
trario principio de «prohibido prohibiry.

2. Los problemas juridicos derivados

Los problemas juridicos derivados que plantea, tanto la legislacién
que se acaba de examinar, como, en general, el Proyecto del
Genoma Humano son numerosos y aqui nos vamos a limitar a
sugerir los siguientes:

a) El primero —y se trata de un problema presente y no de
futuro— se refiere a la relacién paternidad-filiacion; que ob-
viamente se complica cuando se admite la fecundacién con
gametos de donante anénimo.
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b)

La ya citada 35/1988 regula esta cuestién. En efecto:

El articulo 6.° se refiere a la mujer usuaria de estas técnicas,

" que ha de prestar su consentimiento después de ser conve-

nientemente informada. «Si estuviere casada, se precisard
ademads el consentimiento del marido... a menos que estuvie-
sen separados por sentencia firme de divorcio o separacién,
o de hecho o por mutuo acuerdo que conste fehacientemen-
ten, Y en el apartado 5 se dice que «la eleccién del donante
es responsabilidad del equipo médico que aplica la técnica de
reproduccion asistida».,

El articulo 7.° se refiere a la paternidad y a la filiacion. «La
filiacion de los nacidos... se regulard por las normas vigentes
salvo las especialidades contenidas en este capitulo.» «En nin-
gun caso la inscripcién en el Registro Civil reflejard datos de
los que pueda inferirse el caricter de la generacion.»

El articulo 8.° sefiala que «ni el marido ni la mujer, cuando
hayan prestado su consentimiento... podran impugnar la filia-
cion matrimonial del hijo nacido por consecuencia de tal
fecundacioény.

Por su parte, el articulo 5.° regula el derecho de los hijos en
los siguientes términos:

«Los hijos nacidos tienen derecho por si o por sus repre-
sentantes legales a obtener informacién general de los do-
nantes que no incluye su identidad. Igual derecho correspon-
de a las receptoras de los gametos.

Solo excepcionalmente, en circunstancias extraordinarias que
comporten un comprobado peligro para la vida del hijo, o
cuando proceda con arreglo a. las leyes procesales penales,
podra revelarse la identidad del donante, siempre que dicha
revelacién sea indispensable para evitar el peligro o para con-
seguir el fin legal propuesto. En tales casos se estard a lo
dispuesto en el articulo 8.°, apartado 3. Dicha revelacién
tendrd cardcter restringido y no implicard en ningin caso
publicidad de la identidad del donantey.

La posibilidad real de la cartografia genética conduce inevita-
blemente a situaciones de discriminacién, tan enfiticamente
prohibidas por el articulo 14 de nuestra Constitucién como
dificilmente evitable. Constituye una practica habitual para el
acceso a determinadas funciones publicas o para obtener de-
terminados contratos laborales el certificado médico de no
padecer ciertas enfermedades o ser propenso a ellas. En el
campo de la contratacion de seguros de vida, estas practicas
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son la regla general. Claro estd que nadie estd obligado —ni
se le podria quizds obligar— a dar a conocer las enfermedades
o deficiencias fisicas que padece, pero jse puede obligar a la
otra parte contratante a que no pueda exigirlas? Especialmen-
te esto tiene un peculiar planteamiento en el caso de las
relaciones matrimoniales o de pareja: acaso se puede negar
el derecho a una de las partes a solicitar de la otra —con
caracter previo al establecimiento de la relacién— un conoci-
miento de sus condiciones sanitarias? ;Acaso, antes bien, no
puede considerarse incluso delictivo ocultar a la futura pareja
el tener enfermedades como el sida?

Como veremos en seguida, ni siquiera el derecho a defender la
propia intimidad puede constituir una barrera segura para este
tipo de discriminaciones. La Sentencia de nuestro Tribunal Cons-
_ titucional, en via de amparo, 20/1992, de 14 de febrero, incluso
frente al derecho a la informacién y libre expresion alegado por
una determinada publicacion, concedié amparo y estimé el recur-
so interpuesto por personas cuya identificacion periodistica como
afectadas por el sida «deparaba un dafio moral (y también eco-
némico) a quienes asi se vieron sefialados como afectados». Pero
queda en pie la pregunta anterior: ;quién puede negar el derecho
de terceros a protegerse contra una posible infeccién exigiendo
para ello una informacién adecuada?

3. El derecho a la intimidad y la confidencialidad

a) Sin duda alguna el riesgo mds importante para la intimidad
personal estd representado por la posible promulgacion de
leyes que impongan obligatoriamente las pruebas genéticas.
Mas alin: creo que en este caso lo que se ataca frontalmente
es el nicleo mismo de la libertad personal.

Tras las experiencias del Doctor R. Guthrie, en 1962, la
legislacion de algunos estados norteamericanos promociona-
ron programas sobre investigacion genética; pero fue en 1963
el estado de Massachusetts el que aprobé una Ley que im-
puso obligatoriamente las pruebas genéticas. A finales de
1965 la mayoria de los estados, en los Estados Unidos, con-
taban con leyes de este tipo; y a comienzos de los afios 70
la prueba genética se extendi6 especialmente en relacién con
la llamada enfermedad Tay-Sachs (una especie de trastorno
neurolégico progresivo). Cuando el Congreso Nacional apro-
b6 en 1976 una Ley sobre subvencion a programas sobre
enfermedades genéticas, condicioné las subvenciones a que
tales programas fuesen de aplicacién voluntaria.

Preocupa pensar en las consecuencias que estas experiencias
pueden tener sobre el proyecto de cartografiado del genoma
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b)

humano. ;Quién serd normal o anormal, si la genética mole-
cular —segiin nos dicen los cientificos— demuestra que la di-
ferencia entre enfermedad y no enfermedad consiste Gnica-

"mente en el reordenamiento de un solo par de bases de

ADN de los billones existentes en cada célula? ;A que nuevo
tipo de discriminaciones conducird todo esto?

Pienso con un cierto optimismo que leyes de este tipo no
pueden tener cabida en nuestro ordenamiento positivo y que
si se promulgasen habrfan de ser declaradas inconstituciona-
les a la vista de lo que se dispone en nuestro texto Funda-
mental. En efecto, el articulo 8.1 de la Constitucién Espafiola
dice: «Se garantiza el derecho al honor, a la intimidad personal,
y familiar y a la propia imagen.» Creo que aqui esta el dique
defensivo contra leyes de semejante clase.

Por lo demas, en desarrollo de este precepto constitucional
se promulgd la Ley Orginica 1/1982, de 5 de mayo, del
derecho al honor, a la intimidad personal y familiar y a la
propia imagen. En su articulo 1.°| se dice que este derecho
«sera protegido civilmente frente a todo género de intromi-
siones ilegitimas, de acuerdo con lo establecido en la presen-
te ley organica». «2. Cuando la intromisién sea constitutiva
de delito, se estard a lo dispuesto en el Cédigo Penal. No
obstante seran aplicables los criterios de esta ley para la
determinacién de la responsabilidad civil derivada de delito.»

El articulo 7.° dice que «tendrd la consideracion de intromi-
siones ilegitimas en el ambito de proteccién delimitado por
el articulo 2.° de esta Ley: |) el emplazamiento en cualquier
lugar de aparatos de escucha, de filmacién, de dispositivos
opticos o de cualquier otro medio apto para grabar o repro-
ducir la vida intima de las personas. 2) La utilizacién de apa-
ratos de escucha, dispositivos opticos, etc,.

Por su parte, el articulo 2.°5 de la ya examinada Ley 35/1988
establece:

«Todos los datos relativos a la utilizaciéon de estas técnicas
deberdn recogerse en historias clinicas individuales, que de-
berin ser tratadas con las reservas exigibles y con estricto
secreto de la identidad de los donantes, de la esterilidad de
los usuarios y de las circunstancias que concurran en el ori-
gen de los hijos asi nacidos.»

Por su parte, el articulo 18.4 de la Constitucién Espafiola
dice: «La Ley limitard el uso de la informidtica para garantizar
el honor y la intimidad personal y familiar de los ciudadanos
y el pleno ejercicio de sus derechos.»
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En desarrollo de este precepto se ha dictado la Ley Organica
5/1992, del 29 de octubre, de regulaciéon del tratamiento
automatizado de los datos de cardcter personal. En la expo-
sicion de motivos (parrafo 2.°) se lee:

«El progresivo desarrollo de las técnicas de recoleccién.y alma-
cenamiento de datos y de acceso a los mismos ha expuesto a
la privacidad, en efecto, a una amenaza potencial antes descono-
cida. Nétese que se habla de privacidad y no de la intimidad:
aquélla es mas amplia que ésta, pues en tanto la intimidad pro-
tege la esfera en que se desarrollan las facetas més singularmen-
te reservadas de la vida de la persona —el domicilio donde
realiza la vida cotidiana, las comunicaciones en las que expresa
su sentimiento, por ejemplo— la privacidad constituye un con-
junto mds amplio, mas global, de facetas de su personalidad que,
aisladamente consideradas, pueden carecer de significacién in-
trinseca pero que coherentemente enlazadas entre si, arrojan
como precipitado un retrato de la personalidad del individuo que
éste tiene derecho a mantener reservado. Y si la intimidad en
sentido estricto estd suficientemente protegida por las previsio-
nes de los tres primeros pérrafos del articulo 18 de la Consti-
tucién y por las leyes que los desarrollan, la privacidad puede
resultar menoscabada por la utilizacién de las tecnologias infor-
mdticas de tan reciente desarrollo.»

Y mas adelante continda la exposicion de motivos:

«Los mas diversos datos —sobre la infancia, sobre la vida
académica, profesional o laboral, sobre los habitos de vida y
consumo, sobre el uso del denominado dinero plastico, sobre
las relaciones personales o, incluso, sobre las creencias reli-
giosas, ideologias, por poner sélo algunos ejemplos, relativos
a las personas podrian ser asi compilados y obtenidos sin
dificultad. Ello permitiria a quien dispusiese de ellos acceder
a un conocimiento total de aptitudes, hechos o pautas de
comportamiento que, sin duda pertenecen a la esfera privada
de las personas; a aquella a la que sélo debe tener acceso el
individuo, y quizds, quienes le son mas préoximos o aquellos
a los que él autorice. Aun mis: el conocimiento ordenado
de esos datos puede dibujar un determinado perfil de la
persona, o configurar una determinada reputacién o fama que
es, en definitiva, expresion del honor; y este perfil, sin duda,
puede resultar luego valorado, favorable o desfavorablemente
para las mds diversas actividades publica o privadas, como
pueden ser la obtencién de un empleo, la concesi¢n de un
préstamo o la admisién de determinados colectivos.»

Partiendo de esta base, la Ley establece en su articulo |.% el
objeto de la misma: «La presente Ley Organica, en desarrollo
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de lo previsto en el apartado 4 del articulo 18 de la Consti-
tucién tiene por objeto limitar el uso de la informdtica y otras
técnicas y medios de tratamiento automatizado de los datos
de cardcter personal para garantizar el honor, la intimidad
personal y familiar de las personas fisicas y el pleno ejercicio
de sus derechos.»

En el articulo 2.° se establece el ambito de aplicacién de la
Ley que serd «a los datos de cardcter personal que figuren
en ficheros automatizados de los sectores publico y privado
y a toda modalidad de uso posterior, incluso no automatiza-
do, de datos de cardcter personal registrados en soporte
fisico susceptible de tratamiento automatizadoy.

A continuacién se establecen los casos en los cuales no sera
de aplicacién lo previsto en la Ley (en relacién con determi-
nados ficheros y aquellos otros que se regulen por su legis-
lacién especifica, como los de régimen electoral, registro civil,
registro central de penados y rebeldes, etc).

En el articulo 4.° se establece que «sélo se podrin recoger
datos de cardcter personal para su tratamiento automatizado,
asi como someterlos a dicho tratamiento, cuando tales datos
sean adecuados, pertinentes y no excesivos en relacion con el
ambito y las finalidades legitimas para las que se hayan obteni-
dow. Estos datos serdn cancelados cuando hayan dejado de ser
necesarios o pertinentes para la finalidad para la cual hubieren
sido recabados y registrados. El articulo 5.° establece el derecho
de informacién en la recogida de datos: los afectados a los que
se solicite datos habrin de ser previamente informados de mo-
do expreso en cuanto a la existencia de un fichero automatiza-
do; al caricter obligatorio o facultativo de su respuesta; de las
consecuencias de la obtencién de los datos o de la negativa a
suministrarlos; de la posibilidad de ejercitar los derechos de
acceso, rectificacion y cancelacion; de la identidad y direccién
del responsable del fichero. Y en el articulo 6.° se establece el
principio de «consentimiento del afectado que se convierte en
la regla general salvo que la ley disponga otra cosa». «No serd
preciso el consentimiento cuando los datos de cardcter personal
se recoja de fuentes accesibles al pliblico, cuando se recojan
para el ejercicio de las funciones propias de las Administraciones
Plblicas... ni cuando se refiera a personas vinculadas por una
relacion negocial, una relacién laboral, una relacion administra-
tiva o un contrato y sean necesarios para el mantenimiento de

las relaciones o para el cumplimiento del contrato» (articulo
6.72).

Segilin el articulo 7.°, son datos especialmente protegidos los
relativos a «declarar sobre su ideologia, religion o creencia»,
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reconociéndose el derecho del interesado a no prestarlo.
Sélo con consentimiento expreso y por escrito del afectado
podran ser objeto de tratamiento automatizado los datos de
cardcter personal que revelen la ideologia, la religién y creen-
cia. «Los datos de cardcter personal que hagan referencia al
origen racial, @ la salud y a la vida sexual sélo podran ser
recabados, tratados automatizadamente y cedidos cuando
por razones de interés general asi lo disponga una ley, o el
afectado consienta expresamente» (articulo 7.°3). El articulo
8.° se refiere a los «datos relativos a la salud»:

«Sin perijuicio de lo que se dispone en el articulo || respecto
de la cesién, las instituciones y los centros publicos y priva-
dos y los profesionales correspondientes podran proceder al
tratamiento automatizado de los datos de cardcter personal
relativos a la salud de las personas que a ellos acudan, o
hayan de ser tratados en los mismos de acuerdo con lo
dispuesto en los articulos 8.°, 10, 23 y 61 de la Ley 14/1986,
de 25 de abril, General de Sanidad, 85.5, 96 y 98 de la Ley
25/1990, de 20 de diciembre, del Medicamento; 2.°, 3.° y 4.°
de la Ley Orgénica 3/1986, de |4 de abril, de medidas espe-
ciales en materia de salud publica y demas leyes sanitarias.»

Cesion de datos. «Los datos de caricter personal... sélo po-
dran ser cedidos para el cumplimiento de fines directamente
relacionados con las funciones legitimas del cedente y del
cesionario con el previo consentimiento del afectado» (ar-
ticulo 11.1) y se afiade en el apartado F del n.° 2 del articulo
I l: «Cuando la cesién de datos de caricter personal relativos
a la salud sea necesaria para solucionar una urgencia que
requiera acceder a un fichero automatizado o para realizar
los estudios epidemiologicos en los términos establecidos en
el articulo 8.° de la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de
Sanidad» (en cuyo caso no serd preciso el consentimiento
del afectado).

El Titulo Il de la Ley establece los derechos de las personas
entre los cuales se enuncian: |) la impugnacién de valoracio-
nes basadas exclusivamente en datos automatizados (articulo
12); 2) derecho de informacién (articulo 13); 3) derecho de
acceso (articulo 14); 4) derecho de rectificacion y cancelacion
(articulo 15).

La tutela de los derechos y el derecho de indemnizacion se
regulan en el articulo 17 (nos remitimos a la ley).

En estudio sistemdtico sobre el contenido de esta ley, el
Profesor Murillo de la Cueva nos habla, con una terminologia
que no deja de ser discutible, del «derecho a la autodeter-
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minacién informativa» %. Pero ciertamente el nombre es lo
que menos importa: lo importante es comprobar si existe
una auténtica proteccion legal que garantice al individuo so-
bre el manejo de los datos relativos a su persona y a su
intimidad, tan vulnerables hoy dia ante el uso de la informa-
tica; pues nos encontramos en el momento critico en el que
la alianza entre la tecno-biologia y la tecno-informitica pue-
den conseguir —deliberadamente o por el propio despliegue
de sus posibilidades—, la anulacién del nicleo mismo de la
persona humana '°.

9 P. L Murillo de la Cueva, La proteccitn de los datos personales ante el uso de
la informdtica en el Derecho espafiol, en «Estudios de Jurisprudencia», Revista
Colex, n.° 4, enero-febrero, 1993, pp. 7 y ss.

10 Obviamente, la jurisprudencia de nuestro Tribunal Constitucional no ha

tenido ocasién, hasta ahora de pronunciarse sobre la proteccién de los datos

genéticos de la persona; ni siquiera, que sepamos, sobre las invasiones de la
privacidad por parte de la informdtica. En cambio, hay una copiosa jurispru-
dencia —en este sentido, orientativa— resolutoria de las colisiones entre el

«derecho a la intimidad» y el «derecho a la informacién libre y verazn (ar-

ticulos 18 y 20 CE). He aqui un muestrario de pronunciamientos de nuestro

TC:

—Sentencia del Tribunal Constitucional (en via de amparo) n.® 231/1988, de
2 de diciembre. (Se refiere a las imagenes que se difundieron sobre la
muerte del torero Paquirri). «Con respeto a lo primero, se trata de los
momentos en que don Francisco Rivera es introducido en la enfermeria y
examinado por los médicos; en esas imdgenes se reproducen, en forma
directa y claramente perceptible, las heridas sufridas, la situacion y reaccién
del herido y la manifestacién de su estado animico, que se revela en las
imdgenes de sus ademanes y rostro y que muestran ciertamente la entereza
del diestro, pero también el dolor y postracién causados por las lesiones
recibidas. Se trata, pues, de imdgenes de las que con seguridad puede
inferirse, dentro de las pautas de nuestra cultura, que inciden negativamen-
te causando dolor y angustia en los familiares cercanos al fallecido, no sélo
por la situacion que reflejan en ese momento, sino también puestas en
relacion con el hecho de que las heridas y lesiones que alli se muestran
causaron, en un breve plazo, la muerte del torero. No cabe, pues, dudar
de que las imédgenes en cuestién, y segin lo arriba dicho, inciden en la
intimidad personal y familiar de la hoy recurrente, entonces esposa, y hoy
viuda, del desaparecido sefior Rivera (Fundamento Juridico 6.°).»

—Sentencia del Tribunal Constitucional (en via de amparo, sobre investigacion
de cuentas corrientes bancarias por la Hacienda Pablica); n.” 110/1984, de
26 de noviembre: «El reconocimiento explicito en un texto constitucional
del derecho a la intimidad es muy reciente y se encuentra en muy pocas
Constituciones, entre ellas la espafiala. Pero su idea originaria, que es el
respeto a la vida privada, aparece ya en algunas de las libertades tradicio-
nales, la inviolabilidad de domicilio y de la correspondencia, que son algunas
de esas libertades tradicionales, tienen como finalidad principal el respeto
a un ambito de vida privada personal y familiar, que debe quedar excluido
del conocimiento ajeno y de las intromisiones de los demds, salvo autori-
zacion del interesado. Lo ocurrido es que el avance de la tecnologia actual
y del desarrollo de los medios de comunicacién de masas, ha obligado a
extender esa proteccién mids alld del aseguramiento del domicilio como
espacio fisico en que normalmente se desenvuelve la intimidad y el respeto
a la correspondencia que es o puede ser medic de conocimiento de
aspectos de la vida privada. De aqul el reconocimiento global de un dere-
cho a la intimidad o a la vida privada que abarque las intromisiones que
por cualquier medio puedan realizarse en ese dmbito reservado de vida.



El Derecho a la Intimidad y el uso de la Informacién Genética 355

No siempre es ficil, sin embargo, acotar con nitidez el contenido de la
intimidad» (Fundamento Juridico 3.°). «El primer problema que se plantea
en el presente caso es determinar en qué medida entran dentro de la
intimidad consitucionalmente protegida los datos relativos 2 la situacién
econémica de una persona y a sus vicisitudes. El problema surge en el
presente caso en relacion con la Administracion y se puede resumir mas
concretamente asi: jen qué medida la Administracién puede exigir los datos
relativos a a situacién econémica de un contribuyente? No hay duda de
que en principio puede hacerlo. La simple existencia del sistema tributario
y de la actividad inspectora y comprobatoria que requiere su efectividad
lo demuestra.»

—Sentencia del Tribunal Constitucional, n.° 20/1992, de 14 de febrero (en via
de amparo, sobre publicacién de noticia relativa al padecimiento del SIDA
por una determinada persona): No es primordial para resolver este recur-
so |a cuestidn de si la noticia fue, en este caso, veraz o no, pues |a intimidad
que la CE protege no es menos digna de respeto por el hecho de que
resulten veraces las informaciones relativas «a la vida privada o familiar
que afectan a su reputacién y buen nombre» (articulo 7.°3 de la Ley
Orgénica 1/1982).

La libertad de informacién es un derecho al que la CE dispensa la mixima
proteccion, ¥ su ejercicio estd ligado al valor objetivo que es la comuni-
cacién piblica libre. Pero cuando tal libertad se quiere ejercer sobre dm-
bitos que puedan afectar a otros bienes constitucionales, como son el
honor y, en este caso, la intimidad, es predso, para que su proyeccién sea
legitima, que lo informado resulte de interés pablico.

En el presente caso fue lesionada la intimidad porque en modo alguno
puede exigirse a nadie que soporte pasivamente la difusién periodistica de
datos, reales o supuestos, de su vida privada que afecten a su reputacion
seglin el sentir comin, y que sean triviales o indiferentes para el interés
pablico. La identificacién periodistica, indirecta pero inequivoca, de una
determinada persona como afectada por el SIDA deparaba un dafio moral
(y también econémico) a quienes asl se vieron sefialados como afectados.
Y también es notorio que la identificacién de las personas supuestamente
afectadas por tal enfermedad fue irrelevante a efectos de la informacion
que se quiso transmitir.

—Sentencia del Tribunal Constitucional n.* 227/1992, de 14 de diciembre (en
via de amparo, en relacién con la publicacién de una nota de prensa que
divulga la imposicién de una sancién administrativa: «Como ocurre en
todos los supuestos en los que aparece, prima facie, una colisién entre los
derechos del articulo 18 y los derechos del articulo 20 de la Constitucién,
la tarea del juzgador consiste en la identificacién, en su caso, del derecho
vulnerado, a través de una labor de ponderacion de las concretas circuns-
tancias del caso (asi, SSTC 105/19%0, 171/1990 y 172/1990, entre otras).
En particular, estando implicado el derecho a comunicar informacién, serdn
circunstancias relevantes en esta ponderacién la materia de su informacién,
su interés publico, su capacidad de contribuir a la formacién de una opinién
publica libre, el caricter puiblico o privado de la persona objeto de la
informacién, asi como el medio de informacion, es decir, si se ha difundido
por un medio de comunicacion social.

Si la estimacion contenida en la Sentencia de la Sala Primera del Tribunal
Supremo fuera correcta, es decir, si efectivamente estuviéramos ante un
supuesto de los previstos en al articulo 7.°4 de la LO 1/1982 (intromisién
ilegitima producida por la «revelacién de datos privados de una persona
o familia conocidos a través de la actividad profesional u oficial de quien
los revelan), la conclusién necesaria habria de ser la desestimacion del
presente recurso de amparo, pues el derecho de comunicar libremente
informacién veraz no se extiende a la revelacién de datos privados de una
persona o familia conocidos a través de la actividad profesional u oficial.
Por el contrario, si no estuviéramos ante ese supuesto, que es el que
concretamente da pie a la Sentencia impugnada, la conclusién igualmente
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necesaria habria de ser la estimacién de la demanda, con la consiguiente
declaracién de la vulneracion del derecho a comunicar informacion.

—En el caso que nos ocupa, la comunicacion de la sancion facilitada a la prensa
por el recurrente no puede ser considerada como un «dato privado» en
el sentido del articulo 7.°4 de la LO 1/1982. Con independencia de que la
imposicién, como tal, de penas o sanciones disciplinarias no vulneren el
derecho al honor (entre otras, STC 50/1983), su publicacion en un medio
de difusion no puede ser considerada, en este caso, como revelacion de
un dato privado.

En fin, por lo que se refiere a la colisién entre la libertad de informacion y

el «derecho al honor» (tan implicado con la intimidad), vid. J. Gonzdlez Pérez,

La degradacion del derecho al honor (honor y libertad de informacion), ed. Civitas,

Madrid, 1993.



EL DERECHO A LA CONFIDENCIALIDAD:
USO DE LA INFORMACION GENETICA

Michael S. Yesley+

Abogado, Laboratorio Nacional «Los Alamosy», Nuevo México.
Estados Unidos de América.

Existe un amplio consenso sobre la importancia de proteger la
intimidad de la informacion genética de las personas. Pero los
participantes en la ponencia «El derecho a la intimidad: uso de la
informacién genética» han demostrado que los sistemas juridicos
no definirdn y aplicaran con facilidad, ni ciertamente de manera
uniforme, la proteccién de la intimidad genética. Muchos de los
ponentes han observado que el derecho de una persona a la
intimidad no es absoluto sino que debe ceder, en determinadas
circuntancias, ante los. derechos de otras personas o del publico
en general. Otros ponentes han subrayado el predominio del
derecho de la persona a la intimidad. La necesidad de equilibrar
los derechos en colisién sobre la informacion genética de las
personas supondrd un reto para quienes tratan de elaborar nor-
mas juridicas en este dmbito y puede preverse que habrd una gran
variedad de resoluciones en diferentes contextos politicos.

Las medidas del Consejo de Europa y de la Comisién de las
Comunidades Europeas para proteger la intimidad, en general, y
los datos genéticos, en particular, no han concluido con un amplio
consenso sobre el alcance de la proteccién que deberia prestarse.

* Relator.
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Los amplios principios relativos a la intimidad que se han adop-
tado o que van a tenerse en cuenta por estas organizaciones
internacionales permiten multiples interpretaciones y, ademds, de-
jan muchas decisiones importantes en manos del legislador nacio-
nal. Esta libertad es un reconocimiento de las diferentes tradicio-
nes y enfoques de culturas y paises diferentes. Sin embargo, las
posibles excepciones que se dejan en manos del legislador nacio-
nal podrian tener como resultado, en algunos paises, una reduc-
cién significativa de la proteccion frente a la difusion o al uso
indebido de los datos genéticos de las personas.

En Estados Unidos, la legislacion en temas como el de la intimidad
es habitualmente el Gltimo recurso. En su lugar, la proteccién juridica
se puede obtener desde la base, mediante el amparo judicial. Me-
diante la aplicacion analégica a partir de la jurisprudencia existente
podria obtenerse la cobertura del nuevo dmbito que constituye la
intimidad genética. Las sentencias dictadas en casos en que se ha
condenado al pago de una indemnizacién a médicos que no habfan
advertido a las parejas de que su progenie podria heredar un tras-
torno genético, o a comparieros sexuales que no habian revelado a
su pareja que tenian una enfermedad de transmisién sexual, asi como
a un paciente por no revelar a su médico que era HIV positivo,
pueden sefialar una linea jurisprudencial que obligue al individuo a
revelar informacién sobre su condicién genética a su conyuge o a la
persona que vaya a contraer matrimonio con €l, incluso en los casos
en que estas personas no deseen conocer dicha informacion.

En tanto se desarrollan en los distintos paises del mundo diversos
medios para proteger la informacion genética de la difusion o el
uso indebido, la comprensién de hecho de los valores y usos de
esta informacion deberia informar la aplicacion de los principios
rectores. Probablemente las distintas respuestas juridicas que se
vayan dando en el futuro durante el periodo inicial permitan que
se realice una comparacién util.

Programa sobre los aspectos éticos, juridicos y sociales del Proyecto
Genoma Humano. Departamento de Energia de Estados Unidos.
Descripcion del estado de la investigacién a | de mayo de [993.

Filosofia

I. Powers

El derecho a la intimidad reconsiderado. («The Right of Privacy Recon-
sidered») (documento encargado, borrador 1993).

Exposicion descriptiva de la intimidad desde la perspectiva del
andlisis filosofico, con especial atencion a los retos que para la
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privacidad plantea la recogida, almacenamiento y difusion de la
informacion genética.

Aporta una tipologia de los contextos en que pueden plantearse
aspectos del derecho a la intimidad relacionados con la informa-
cién genética y la normativa publica que pudiera ser adecuada en
cada contexto.

Los derechos a la intimidad (limitar a otros el acceso a la infor-
macion personal) dependen de los intereses en juego en cada
contexto.

Intereses en juego:

a) Perspectivas de vida; por ejemplo, empleo, seguros.

b) Autonomia; por ejemplo, opcién reproductiva.

¢) Intimidad; por ejemplo, relaciones familiares.

d) Posicién social; por ejemplo, estigma.

e) Concepto de uno mismo, que puede verse afectado por la
informacién sobre uno mismo.

Mas complicaciones:
a) Cilculo de probabilidades y caridcter variable de la informa-
cion genética.

Tipos de derechos de la intimidad:

a) Control de la generacion de la informacion.
b) Control de la difusién de la informacién.

¢) Derechos a que no haya control.

Ambito de los derechos a la intimidad:

a) Los intereses del derecho a la intimidad no son absolutos,
sino que debe tenerse en cuenta también el bien comtn.

b) En algunos casos puede ser preferible aminorar la importan-
cia de la intimidad a su proteccién; por ejemplo, reforma del
sistema de seguros de asistencia sanitaria en EEUU.

Ciencias Sociales
I. Westin

Conceptos y estudios de ciencias sociales en materia de la intimidad:
Un inventario y andlisis 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 Privacy: A Comprehensive
Inventory and Analysis for Use in Consideration of Privacy, Confiden-

359
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ciality and Access Issues in the Use of Genetic Tests and Applications
of Genetic Data») (la beca comienza en 1993).

Estudia los trabajos tedricos y empiricos en Ciencias Sociales sobre
la intimidad desde que aparecié Privacy and Freedom (Intimidad y
libertad) de Westin (1967), reelabora con mayor precisién los con-
ceptos y la dindmica operativa formulada en primer lugar por Wes-
tin a la luz de la investigacion y la evolucién social desde 1967, y
conecta esta investigacion actualizada y la reconceptualizacion con
las cuestiones que en materia de intimidad, confidencialidad y acce-
so a los datos es probable que surjan en relacion con los datos
genéticos, incluyendo los bancos de datos genéticos.

Asimismo, examina el desarrollo, aplicacién y eficacia de las me-
didas legales y organizativas de proteccién de la intimidad en
Estados Unidos, los debates actuales sobre la actualizacion de la
proteccién de la intimidad para reflejar los nuevos cambios tec-
nolégicos, sociales y culturales y las implicaciones de nuestra ex-
periencia en materia de proteccion de la intimidad y los debates
actuales sobre la intimidad relacionados con las opciones de po-
litica social, organizativa y juridica sobre las pruebas genéticas y
aplicaciones de datos previstas en un futuro.

2. Duster

Vias de deteccién genética: Conocimientos del paciente-practicas del
paciente («Pathways to Genetic Screening: Patient Knowledges-Patient
Practices») (la beca comenzé en 1992).

Estudio empirico para clarificar los marcos culturales que se uti-
lizan para procesar la nueva informacion genética y examinar de-
tenidamente las limitaciones y puentes para una intervencién ge-
nética con éxito.

El proyecto ira mas alld de la clinica para abarcar grupos de alto
riesgo de jévenes de ambos sexos en sus primeros afios repro-
ductivos y que auin no han aprovechado las opciones de seleccion.

Comparard a quienes han hecho uso de los servicios genéticos
con quienes todavia no lo hayan hecho.

Examinard las redes sociales y los miembros de la familia extensa
de las personas que hayan sido afectadas por trastornos genéticos
apuntados, centrandose en los aspectos relacionados con la inti-
midad, estigma y discriminacion y su conduccién dentro de las
redes familiar e institucionales.

Analizara los modos de entender, el interés y las respuestas en
dos contextos culturales; uno en el que el trastorno se asocie
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generalmente a la raza, y el otro en el que dicha asociacién no
forme parte de la conciencia social.

3. Trottier

El impacto de las tecnologias derivadas de la Investigacion del Genoma
Humano en las pruebas, deteccién y consejo genético: Aspectos socia-
les, éticos y juridicos («The Impact of HGI-Derived Technologies on
Genetic Testing, Screening and Counseling: Social, Ethical and Legal
Issues») (la beca comenzé en 1992).

Investigacién empirica realizada para examinar las facetas éticas y
sociales de dos programas legales de deteccion, pruebas y consejo
genéticos (Georgia y Florida), con un examen particular del modo
en que diversos grupos étnicos urbanos y rurales estidn siendo
atendidos por estos programas.

Estudiard detalladamente la cuestion de cuando debe quebrantar-
se la confidencialidad de la informacion genética en razén de un
interés predominante que prevalezca sobre los intereses particu-
lares de la persona o personas afectadas, en varios contextos:
parientes, conyuges o conyuges potenciales, padres o futuros pa-
dres adoptivos, nifios adoptados, procedimientos judiciales para
acceder al conocimiento de registros médicos, aseguradoras, in-
vestigadores, centros docentes, empleadores.

4. Barash

Estudios de discriminacion genética («Studies of Genetic Discrimina-
tion») (La beca comenzé en 1992).

Estudio empirico para valorar el significado de la discriminacién
genética en EE.UU.

Objetivos

a) Determinar las instituciones sociales concretas que pudieran
realizar practicas discriminatorias, como compafifas asegura-
doras, organismos publicos, empleadores, instituciones edu-
cativas y militares. _

b) Evaluar la naturaleza de la discriminacion experimentada por
personas que tratan con estas instituciones y organismos, y
determinar el fundamento subyacente de la discriminacién.

Metodologia

a) Anilisis de historiales, utilizando una encuesta de personas
con trastornos bien documentados de un solo gen, personas
de riesgo cierto de trastornos de un solo gen y heterozigotos
asintomdticos relacionados con otras enfermedades y, en su
caso, con entrevistas detalladas de seguimiento.

361



362 El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano

Legislacion (EE.UU.)

I

A)

Reilly

Datos genéticos e intimidad (Genetic Data and Privacy) (la beca
comenzé en 1991).

Iniciativas legislativas estatales para regular el uso y uso indebido
de la informacién genética («State Legislative Efforts to Regulate
Use and Potential Misuse of Genetic Information») 51(3) Am. J.
Hum. Genet. 637-647 (1992)

Condusiones

9

b)

9

Estd aumentando la actividad legislativa estatal relativa a la
confidencialidad genética, el consentimiento informado y la
discriminacién, en concreto en las dreas laboral y de seguros;
hay pocos obsticulos legales para impedir la discriminacién
genética en los demds ambitos.

Pero todavia existen mayores lagunas en la cobertura, que
solo pueden abordarse desde una legislacion detallada sobre
la intimidad y discriminacion genéticas.

Deficiencias:

—Muchos proyectos de ley y normas legislativas no definen
con suficiente amplitud los términos «genéticon o «heredi-
tarioy.

—La mayoria de las leyes especificas en materia de genética
no distinguen claramente entre los portadores de enferme-
dades genéticas y los que de hecho experimentan sus ma-
nifestaciones.

Confidencialidad:

—La mayoria de los textos legales que se interesan por la
confidencialidad pricticamente se limitan a decir que debe
mantenerse el caricter «confidencial» de la informacion
reunida en los programas estatales de deteccion genética
en relacién con rasgos especificos.

—La mayoria de los textos legales guarda silencio sobre
problemas como las condiciones en que debera revelarse
la informaciéon genética a familiares y los procedimientos
para renunciar a que sea necesario el consentimiento
previo para la difusion de los resultados de las pruebas
genéticas.

—Pocos textos legales establecen sanciones para las vulnera-
ciones de la confidencialidad o establecen algin mecanismo
detallado para exigir su cumplimiento.
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e) Elementos clave que deberia cubrir la legislacion:

—Reconocer que la revelacién sin autorizacion de informa-
cién genética puede perjudicar gravemente a las personas
y sus familias.

— Definir quién debe estar autorizado a recopilar la informa-
cion genética y en qué circunstancias.

— Especificar como debe almacenarse la informacion genética
y quién debe controlar el acceso a la misma.

—Permitir a investigadores cualificados y mediante protoco-
los legitimos tener acceso a informacién genética andnima.

—Establecer la responsabilidad civil de las personas que re-
velen informacién genética sin la debida autorizacién, haya
mediado dolo o negligencia, asi como la correspondiente
responsabilidad 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 Concerning Genetic Testing and Life In-
surance») 51(4) Am. J. Hum. Genet. 785-792 (1992)

Conclusiones

Hay una gran incertidumbre entre los directores generales de
seguros estatales en relaciéon con el uso de la informacién gené-
tica.

Las compaiiias de seguros de vida tienen un amplio margen, al
amparo de las normativas estatales, para utilizar la informacién
genética, en caso de que asi lo deseen.

Los 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 modo en que las
aseguradoras califican a los solicitantes ni que los usuarios actual-
mente estén presentando reclamaciones sobre la utilizacion de
esos datos en la contratacion de los seguros.

Un estudio de los directores médicos de las compaiiias de seguros de
vida relativo al uso de la informacién genética. («A Survey of Medical
Directors of Life Insurance Companies Concerning Use of Genetic In-
formation») Am. |. Hum. Genet (en imprenta)

Resultados

Pocas compaiifas de seguros de vida efectian pruebas genéticas
a sus solicitantes, pero la mayoria estan interesadas en acceder a
la informacién 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 péliza solicitada y de la especificidad y la sensibilidad de la
prueba en cuestién.

Muchas compafiias siguen directrices en materia de aseguramiento
relativas a las condiciones genéticas de los asegurados, pero no
siempre disponen de datos actuales detallados sobre esas condi-
ciones para respaldar las decisiones de calificacion.

La mayoria de las decisiones de calificacion de las aseguradoras
contienen un grado considerable de subjetividad.

Algunos directores médicos no estin completamente informados
sobre ciertos principios bésicos de la genética médica.

B) Banco de ADN y Banco de Datos de ADN: Aspectos juridicos,
éticos y de politica pablica (la beca comienza en 1993).

Investigacion empirica

Metodologia

Estudio de los reglamentos y leyes estatales y federales pertinen-
tes.

Investigacién del funcionamiento operativo de los bancos de ADN
forenses, universitarios y comerciales.

Visitas sobre el terreno a dos bancos de ADN forenses, dos
universitarios y otros dos comerciales, y realizacién de entrevistas
relativas a los mecanismos de proteccion de la seguridad de las
muestras y de los datos.

También, examen de las actividades de recogida de ADN en el
Ejército.

Objetivos

Saber lo que las personas que trabajan en los distintos tipos de
bancos de datos de ADN hacen en relacion el derecho a la
intimidad en esta materia, prestando especial atencién a los as-
pectos técnicos de la seguridad informatica.

Analizar los enfoques actuales.
Sugerir directrices para el futuro.

Educacién

Producir y distribuir un video documental de media hora de du-
racién junto con materiales escritos sobre las preocupaciones de
politica publica, juridica, tecnolégica y ética que rodean el tema
de los bancos de datos de ADN.

2. Annas

Directrices para la proteccién del derecho a la intimidad en relacién
con la informacién almacenada en los bancos de datos genéticos («Gui-
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delines for Protecting Privacy of Information Stored in Genetic Data
Banks») (la beca comienza en 1993).

Proyecto de investigacién juridica dirigido a elaborar propues-
tas de politicas y normas que salvaguarden la informacién ge-
némica personal almacenada en los bancos de datos genéticos
y que toma como punto de partida la respuesta a las siguientes
preguntas:

a) ¢Cudles son las similitudes y diferencias existentes entre la
informacién genética y la informacién médica?

b) iEn qué circunstancias debe ser legalmente permisible que las
entidades privadas o los organismos publicos obtuvieran
muestras de ADN de las personas?

¢) ;Cuindo es necesario el consentimiento para almacenar
muestras de ADN e informacién genémica? jPuede otorgarse
dicho consentimiento aunque se desconozca el significado de
tal informacion?

d) Quién es el propietario de la informacién genémica?! ;Tiene
un banco de datos la obligacion de notificar a los individuos
el hecho de que puede obtenerse nueva informacién de sus
datos genéticos almacenados, o de notificar a los familiares
de que corren el peligro o tienen probabilidades de desarro-
llar una enfermedad grave?

e) iQuién puede tener acceso al ADN y a la informacién gené-
tica almacenada y con qué fines? ;Debe la persona tener
acceso a tales datos y/o el derecho a destruirlos y en qué
circunstancias?

f) iDebe haber limites al almacenamiento de informacién gené-
tica y de ADN vy, de ser asi, cobmo se podrian establecer los
limites?

Colaboracion con Reilly (véase mas arriba).
3. Andrews

La importancia moral y juridica de los vinculos genéticos: Intimidad,
responsabilidad y familia («The Legal and Moral Weight of Genetic
Bonds: Privacy, Responsibility and Family») (documento encargado
para entregar en 1993).

Investigacién multidisciplinar sobre si los vinculos genéticos gene-
ran la obligacién de revelar la informacién genética a los familia-
res, analizando en profundidad:

a) Las obligaciones que se considera que tienen los familiares
entre si.

b) Si los derechos y obligaciones derivados de la relacién gene-
tica tienden a expandirse o a contraerse.
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¢) Fundamentos subyacentes en relacién con la importancia ju-
ridica y moral de los vinculos genéticos al asignar los dere-
chos y obligaciones, a partir de la literatura filosdfica, antro-
poldgica e histérica sobre la familia, asi como de las fuentes
del Derecho.

Preguntas que deben abordarse:

a) Deben los padres tener acceso a la informacién genética de
sus hijos y viceversa?

b) Deben otros familiares que se encuentren en situaciéon de
riesgo tener acceso a la informacién genética de un paciente?

¢) Qué efectos debe tener la adopcién sobre cualquier derecho
u obligacién en este ambito?

e) (Debe una persona tener acceso a la informacién genética de
su coényuge!

f) iDebe poderse obligar a un familiar a participar en los estu-
dios de relacion genétical

g) (En genética, debe interpretarse el concepto de «paciente»
para abarcar el término «familia»?

4. Grad

Usos licitos de los conocimientos derivados del Proyecto Genoma Hu-
mano («Lawful Uses of Knowledge from the Human Genome Project»)
(la beca comenzé en 1992).

Examinar los fundamentos para la proteccién de la informacion
genética, prestando atencién tanto a la proteccion juridica de la
confidencialidad como al bien juridico de revelar la informacion
para la proteccion del piblico o determinadas personas, y sope-
sando el riesgo de discriminacion frente al riesgo derivado de no
informar a los conyuges o a los que van a contraer matrimonio,
asi como a los organismos publicos pertinentes, de que necesitan
informacién con el fin de elaborar una politica cabal.

Estudiar la disponibilidad de la informacion gendémica y la necesi-
dad de recoger dicha informacion para la planificacion de la salud
publica, de los servicios terapéuticos y el desarrollo de pro-
gramas.

Extranjero e internacional

I. Knoppers

Intimidad e informacién genética: Un enfoque comparativo («Privacy
and Genetic Information») (documento encargado para entregar en
1993).
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Estudio comparativo de proteccion de datos personales:

a) Textos internacionales
b) Paises de derecho anglosajon y de derecho continental eu-
ropeo.
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{EXISTE LA OBLIGACION JURIDICA

DE INFORMAR DE LAS CARACTERISTICAS
GENETICAS A LA PERSONA CON LA QUE UNO
VA A CONTRAER MATRIMONIO?

Harold S. H. Edgar

Catedritico de Derecho, Ciencia y Tecnologia de la
Universidad de Columbia. Estados Unidos de América.

La mayor parte de los textos sobre los peligros derivados del
conocimiento genético se centran en los riesgos que ello acarrea
para la seleccién laboral y en el ambito de seguros. Yo siempre
he estado mas preocupado por un conjunto distinto de proble-
mas: los problemas de las obligaciones personales, tanto morales
como juridicas.

Lo que yo me pregunto aqui es si una persona tiene el deber
de informar a su cényuge o a la persona con la que vaya a
contraer matrimonio acerca de sus genes, sobre si sus futuros
hijos estardn expuestos a una enfermedad genética grave. ;De-
be decir si él mismo estd expuesto a una enfermedad de apa-
ricién tardia? ;lmporta si estd seguro de ello o si sélo sabe
que existe esa posibilidad basindose en sus antecedentes fami-
liares? Si otros conocen su condicién genética, ;deberian de-
cirlo? Si el silencio estd mal, jqué clase de remedios son posi-
bles? ;Pertenecen estos temas a la esfera de la moral privada
o podemos prever la elaboracién de normas juridicas que los
regulen? ;Deberian estas normas, en su caso, ser de proceden-
cia legal o jurisprudencial?
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La obligacién juridica de revelar determinada informacién estd
cobrando cierta vigencia en el derecho estadounidense. A este
respecto, me llamé recientemente la atencién un juicio celebrado
en California, que recibié amplia cobertura en la prensa popular
de EEUU.. En la sentencia de divorcio se concedié a Ronald
Askew una indemnizaciéon de 242.000 délares de los bienes que
en otras circunstancias hubiera debido entregar a su esposa por-
que ella no le habia dicho, antes de su matrimonio, que no le
encontraba sexualmente atractivo. A pesar de que ella supo du-
rante el periodo prenupcial que la «franqueza» y la «sinceridad»
eran valores centrales de su prometido, le engafid, y su marido
sélo descubrié la verdad durante una sesion de asesoria conyugal,
cuando ella refiri6 que le amaba, pero que no le encontraba
sexualmente atractivo.

No sabemos si esta resolucion judicial dictada en California sera
un hito jurisprudencial o una rareza, porque, como las produc-
ciones teatrales, las sentencias judiciales tienen sus preestrenos.

El sistema de derecho jurisprudencial consuetudinario (common
law) tal y como se administra en los cincuenta estados de EE.UU.
pone a prueba si las variaciones juridicas pueden sobrevivir dado
el gran nimero de alegaciones que acoge. Los tribunales aplican
normas principiales en materia de obligaciones personales que se
encuentran expresadas en términos muy genéricos. Los jueces
carecen de formacidn juridica especifica para desempefiar su fun-
cién y no estdn sometidos a ninguna teoria aceptada sobre los
limites de las modificaciones juridicas. Si las normas se encuentran
expresadas en términos generales —como «lo que es razonable
de acuerdo con las circunstancias»—, es el jurado quien adopta en
dltima instancia muchas de las decisiones. Y los miembros del
jurado son simples ciudadanos comunes reunidos para una sola
ocasion. Las indemnizaciones que pueden llegar a conseguirse son
descomunales. A menudo, al demandante no le cuesta casi nada
intentarlo, ya que el acceso a los tribunales es barato. Los abo-
gados se arriesgan porque los honorarios en caso de que pros-
pere la demanda pueden llegar al 40 % de la indemnizacion.

Les ahorraré la mayoria de las metiforas biolégicas. Sin embargo,
(pueden imaginarse un medio mdas apropiado para que el crecien-
te nimero de demandas y que con mayor probabilidad ponga a
prueba la madurez de conceptos y planteamientos juridicos? Este
tipo de sistema genera modificaciones juridicas a tal velocidad que
casi pasa inadvertido el trabajo preparatorio que ello supone para
los posteriores cambios legales. Ademas, precisamente porque el
sistema procesal estadounidense es tan dindmico, sus procedi-
mientos legislativos son tan conservadores. Se prefiere que los
tribunales se enfrenten a los problemas antes de adoptar solucio-
nes legislativas.
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A pesar de nuestra pléyade de resoluciones judiciales, que yo
sepa, no se conoce ninguna resolucién que aborde la obligacion
de revelar informacién genética en el contexto del matrimonio.
No obstante, existen tantas indicaciones de la evolucién del de-
recho en EEUU. en tal sentido que el primer proceso que nos
sirva de prueba no puede tardar en presentarse. Voy a destacar
las tendencias principales en esta materia.

En una serie de sentencias se ha declarado que puede ser
objeto de reclamacion judicial la omisién por parte del mé-
dico de advertir a una pareja acerca de la conveniencia de
que se sometan a las pruebas genéticas en su situacién con-
creta, y en algunas se reconocen el dolor y las cargas finan-
cieras de los padres al criar a un nifio que, de haberlo sabido,
los padres hubieran podido no tener recurriendo al aborto
como perjuicio conocible (cognizable harm) (Schroeder v. Per-
kel. 87 N.S. 53, 433 A.2d 834). Si la omisién de la suficiente
informacion por parte del médico puede ser objeto de una
demanda, jno es probable que el mismo «perjuicio» deba
considerarse susceptible de reclamacién judicial con indepen-
dencia de quién lo haya «causado»? En otras palabras, hay
que centrarse en la naturaleza de la obligacién, no en si el
nacimiento de un nifio sobrepasa de algin modo las califica-
cion juridica de perjuicio legalmente conocible.

Ya existe un cuerpo jurisprudencial importante que considera
que puede fundamentarse una reclamacién judicial en que una
persona con una enfermedad de transmision sexual tenga
relaciones sexuales sin revelar tal extremo a la otra persona,
al menos cuando de hecho se haya transmitido dicha enfer-
medad. Berner v. Caldwell, 543 So.2d 686 (Ala. 1989) (her-
pes). Por otra parte, en una serie de jurisdicciones estadou-
nidenses el temor al SIDA, y, por tanto, el riesgo a ser
contagiado por el HIV, se considera un dafic emocional in-
demnizable. En California se ha dictado la primera sentencia
que yo conozco en la que se considera a un paciente respon-
sable por no haber revelado al equipo quirdrgico que le iba
a intervenir que era HIV positivo. Boulais v. Lustig, Ca. Sup.Ct
No. BC-038105. Como el riesgo de que el preservativo falle
es de una probabilidad similar al de la transmision en quiré-
fano jpuede sostenerse que una persona HIV positiva no
puede mantener licitamente relaciones sexuales con otra per-
sona sin informarle de su condicién? En tal caso, ;de qué
modo ello afecta al probable circulo de compafieros? jResulta
sorprendente que en los diarios de la noche aparezcan tantos
anuncios que digan: «HIV positivo busca similar»?

Los ejemplos del HIV son casos en los que estd en juego el
contraer una enfermedad, pero el que las variaciones gené-
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ticas tengan cardcter de enfermedad es, de hecho, una de las
grandes cuestiones éticas y politicas de la genética. Ademds,
el deber conyugal de revelacion de informacién genética se
refiere, en el fondo, a futuras vidas y al futuro estilo de vida
mas que perjuicios personales actuales. jBasta con estas dis-
tinciones?

3. El movimiento feminista estadounidense tuvo un gran éxito
al obligar a una reelaboraciéon conceptual de la tipificacién
legal de los delitos contra la libertad sexual. Con el fin de
liberar al ordenamiento juridico de anacronismos como la
obligacion de la victima de resistirse hasta la muerte a un
intento de violacién, la violacién ha sido redefinida como una
relacién sexual sin consentimiento. Una vez suprimida la fuer-
za como elemento necesario y convertido el consentimiento
en el elemento clave, ;jpuede estar muy distante el concepto
de consentimiento informado? En los tltimos afios ha habido
un procesamiento federal por fraude de un hombre que se
presenté a si mismo engafiosamente como alguien que tenia
contactos en el mundo del cine para obtener relaciones se-
xuales, y ha habido demandas interpuestas con éxito por
mujeres que se habian quedado embarazadas a pesar de las
garantias dadas por sus compafieros de que no eran fértiles.
Alice D. v. William M., 450 N.Y.S.2d 350 (Civil Ct. 1982). En
la edicion de marzo de la Columbia Law Review —la publicacion
de nuestra Facultad de Derecho—, aparece un articulo titula-
do «Women Understand So Little. They Call My Good Na-
ture «Deceit»: A Feminist Rethinking of Seduction» (Las mu-
jeres entienden tan poco. Llaman «engafio» a mi amabilidad:
Una reformulacién feminista de la seduccién) (93 Colum.
L.Rev., 374-472), en el que se solicita una ampliacién de los
supuestos en que puede interponerse una demanda de res-
ponsabilidad civil extracontractual por fraude sexual.

4. La familia tradicional estadounidense como institucién se en-
cuentra actualmente bajo una fuerte presién, ya que cada vez
es menor el nimero de personas que viven en su seno. En
mi opinién, esta circunstancia genera una presion en pro de
la ampliacién del concepto legal de familia mediante la adap-
tacion del Derecho de familia a relaciones de tipo familiar
basadas en el consentimiento. Sin embargo, al convertir al
consentimiento en elemento clave, empiezan a tener relevan-
cia los conceptos tradicionales contractuales de fraude en la
motivacién y la obligacién de informar.

Naturalmente, seria posible diferenciar entre intercambios de
informacién genética y estas tendencias, o al menos decir que
no existe una obligacién positiva de informar sino tinicamente
la obligacién de no mentir si uno es preguntado al respecto.
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Y es decididamente tan poco romidntico preguntar a la pareja
sobre su futuro o, mas correctamente, pensar en cémo sera
en el futuro su persona en términos genéticos que hacer la
pregunta equivale a rechazar la relacion. Después de todo,
entre nuestros actuales rituales de cortejo habitualmente no
se incluye el compartir los antecedentes médicos familiares
y, sin embargo, ;no son tan probablemente predictivos como
puede ser la mayoria de la informacién genética? Quizi lo
sean, pero creo que la prictica social depende de la clase de
informacién que valora la cultura. El uso de la informacién
genética se ird ampliando. Si mi historial médico y mis carac-
teristicas genéticas figuran en un chip insertado en una tarjeta
de plastico, lo mejor para orientar a los médicos que vayan
a atenderme es averiguar si un determinado firmaco esta
contraindicado para las personas de mis caracteristicas. ;Pa-
sard mucho tiempo antes de que los programadores de or-
denadores desarrollen algoritmos para predecir si una per-
sona determinada y yo somos una pareja adecuada? Creo que
no.






HACIA LA INTIMIDIDAD GENETICA

Bartha M. Knoppers”

Directora General del Comité Nacional de Asuntos
Médico-Juridicos, Helsinki. Finlandia.

La evolucién gradual de la interpretacién de la intimidad desde
una nocién relacionada con el derecho de propiedad y la protec-
cién a otra en el dmbito de la libertad y la promocion ha ido
acompafiada en la Gltima década de una legislacién reguladora de
la intimidad y el acceso a los datos médicos y personales, pero
no la informacién genética per se. Como el propio concepto de
intimidad, la nocién de informacién genética es de naturaleza in-
determinada y controvertida en cuanto a su calificacién juridica.
Mientras que el 4mbito de la proteccién de datos ha favorecido
la teoria de la autodeterminacién informativa, el verdadero punto
de entendimiento (si no de expansion) de esta teoria en el campo
de la genética humana exige la comprensién de la naturaleza po-
limérfica de la informacién genética (I). Los conceptos tradicio-
nales individualistas de la intimidad como derecho y proteccién
de las relaciones personales, de la integridad fisica y, como aca-
bamos de mencionar, de la informacién personal libre de inter-
ferencias deben ahora sopesarse en el contexto de la genética
humana a los niveles personal, familiar y social. El interés publico
y las relaciones privadas ya no se pueden considerar por separado
en la busqueda de los fundamentos de una nueva «ética de la
informacion genética (informgenic)» (l1). Por tanto, sélo un enfoque

* LeBris, S, y B. M. Knoppers, Intimidad e informacién genética: Una trilogia
comparativa, Beca DOE, en preparacion, 1993.
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integrado de la proteccién y la circulacién de la informacion ge-
nética puede servir de base para el reconocimiento de la intimi-
dad genética.

La naturaleza «triptica-diptica» de la «intimidad»
genética

La informaciéon genética es, por su propia naturaleza, individual,
familiar y universal. En su composicién, incorpora la identidad,
individualidad e integridad de la persona. Estos tres niveles se
corresponden con determinados mecanismos de organizacion so-
cial que se encuentran en las especies animales, en los que la
distancia individual es el espacio territorial necesario entre los
ejemplares de una especie; la distancia intima es el espacio entre
los miembros de una pareja o de una familia, y la distancia social
el vinculo de un individuo con los demds miembros de una co-
munidad o estructura social dentro de un territorio dado.

Asi, se podria postular que el primer nivel de identidad genética
se corresponde con la constitucién genética de la persona, tanto
muerta como viva, en un sentido objetivo en el nivel més intimo.
Si se la entendiera de un modo reduccionista o determinista, se
asimilarfa la persona a esta constitucién. Sin embargo, es en este
nivel donde deben garantizarse las opciones personales mas fun-
damentales si queremos salvaguardar el control de la persona
fisica sobre la generacion y la utilizacion del ADN y de su infor-
macién genética.

El segundo nivel, el de la individualidad genética, traduce la ex-
presion fenotipica de una persona en una familia, cultura o mo-
mento dados, con sus propensiones, predisposiciones y factores
de riesgo individuales. La informacién genética individual es nece-
sariamente familiar y transgeneracional. Los diagnésticos mas pre-
cisos a menudo requieren la participacién familiar. Asi, las normas
tradicionales de confidencialidad y acceso, asi como las obligacio-
nes o exenciones intrafamiliares, requeriran una reformulacién y
diferenciacion de los conceptos de intimidad dentro del contexto
familiar.

El tercer nivel, el de la integridad genética, reconoce la esfera
social de la genética humana. La comprension social de la integri-
dad genética depende de su imagen social y de los valores vigen-
tes. Es a este nivel donde deberian actuar los mecanismos ope-
rativos de proteccion socio-economica, asi como la concepcion
de la politica estatal, para limitar la estigmatizaciéon y discrimi-
nacion.
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La comprensién tanto de los elementos de la identidad, la indivi-
dualidad y la integridad como de sus contextos personal, familiar
y social en lo que podria definirse como la «unicidad genéticay
(geneticidad) de la persona depende de esta proteccién y promo-
cién, pero también de la formulacién de principios éticos especi-
ficos para el contexto de la genética humana.

Fundamentos para una ética de la informacién
genética (Infogenic)

La intimidad ha sido tradicionalmente considerada como un de-
recho personal y la proteccion frente a la interferencia del Estado.
Desde un derecho de propiedad hasta llegar a ser una reivindi-
cacién frente al Estado, ha evolucionado para incluir la proteccion
frente a la interferencia en las relaciones entre las personas asi
como la salvaguardia de la informacién personal, los estilos de
vida, las opciones reproductivas y contraceptivas, y la familia co-
mo unidad social singular. Esta evolucién es particularlmente im-
portante para la genética humana, donde la naturaleza polimorfa
de la informacién genética (individual, familiar y universal) y sus
opciones concomitantes se extienden mucho mas alld del mero
individuo. '

En efecto, si bien puede demostrarse la singularidad genética co-
mo fundamento de la intimidad genética, no resulta suficiente. Ello
se debe a que, como hemos mencionado, hay muchos niveles de
relacion implicados e importantes opciones politicas y sociales en
torno a la genética humana. En este punto, el interés publico es
inseparable de las relaciones privadas. Curiosamente, mientras
que siempre se han considerado contrapuestos los intereses pu-
blico y privado, la promocién de la intimidad genética como un
derecho de libertad del individuo en el contexto de los tres
niveles de relaciones expuestos en la presente comunicacion los
hace complementarios. Asimismo, es necesaria la concepcién de
principios éticos que reflejen la naturaleza polimorfa y probabilista
de la informacién genética y protejan y permitan su circulacion.

Lo que se necesita es un mayor desarrollo de la ética del riesgo,
la asistencia y la responsabilidad. Estos tres principios estan apa-
reciendo ya en la teoria bioética general. Basados en estos enfo-
ques y su aplicacién a los tres niveles de relaciones que acabamos
de describir, los que hemos denominado principios de reciproci-
dad, mutualidad y solidaridad podrian constituir los fundamentos
de la ética de la informacién genética (infogenic ethics).

La reciprocidad se aplica al nivel de las relaciones entre el inves-
tigador/médico y el paciente. A cambio de la participacion del
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paciente y de su contribucién al avance de la ciencia, el investi-
gador/médico debe no sélo proporcionar informacién, sino tam-
bién alternativas y opciones reales en lo que respecta a la recep-
cién (o no) de resultados, a depositar la informacién del ADN
en bancos, compartirla, codificarla y al acceso a la misma por
parte de otros investigadores (y esto para mas alld del tiempo de
vida de la persona).

De la misma forma, la mutualidad implica el intercambio, pero
esta vez dentro de los confines de la familia, donde las reglas
habituales de control individual absoluto se ven afectadas por la
naturaleza familiar de la informacion genética. Desarrollando el
principio bien conocido de la no maleficencia y la nueva ética de
la asistencia, la obligacién moral de comunicar la informacién
relevante de riesgo a los miembros de la familia a fin de prevenir
dafios previsibles es una aplicacion directa de la mutualidad fami-
liar mediante la responsabilidad que surge de la propia relacién.
Esto es distinto de la responsabilidad legal.

Finalmente, la solidaridad se aplica al nivel del Estado que, a cam-
bio de la participacién del paciente y de la familia en la deteccién
y las pruebas debe proporcionar la necesaria infraestructura para
un acceso libre, universal y equitativo a los servicios y al ejercicio
voluntario de estas opciones sin consecuencias discriminatorias
sociales o economicas.

En conclusion, a fin de respetar la integridad genética, en lugar
de legislar sector por sector como era el caso de la informacién
econémica, personal, médica y social, es esencial que haya un
enfoque integral. La informacién genética tiene todas estas carac-
teristicas. El objetivo de un enfoque integrado puede bien ser el
catalizador de nuevos modelos de intimidad. La autodetermina-
cion informativa es a la vez individual y colectiva. El reconoci-
miento de la naturaleza personal, familiar, social e incluso univer-
sal del ADN en si mismo (a nivel de las especies) y de la necesidad
de proteger nuestra herencia genética como patrimonic comun
de la humanidad puede formar el marco exterior de la posible
realizacion y el libre ejercicio de la intimidad genética, basada en
el marco interior de la integridad genética de la persona y en los
principios éticos de reciprocidad, mutualidad y solidaridad.
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Introduccién

En nuestro mundo esta surgiendo una nueva clase de informacion,
informacién sobre nosotros mismos, sobre nuestra esencia, que
con independencia de nuestro nivel cultural cautivard nuestro
interés y, lo que es peor, el interés de los demas: la informacién
genética.

Aunque el denominado Proyecto Genoma Humano sélo acaba de
empezar, hay pocas dudas de que durante las préximas dos dé-
cadas comenzard a aparecer un vasto volumen de informacién
genética, que tendrda un impacto importante en nuestras vidas
como individuos a la vez que como miembros de la sociedad. Las
pruebas genéticas basadas en la tecnologia del ADN recombinan-
te ya se ofrecen a los profesionales de la asistencia sanitaria y, a
través de ellos, al puiblico. Hoy se limitan a un pufiado de tras-
tornos genéticos, pero en el futuro revelarin no sélo nuestra
predisposicién a sufrir enfermedades multifactoriales, como el
céncer, sino incluso a comportarnos de forma predecible en de-
terminadas circunstancias. A pesar de la importancia de esta nue-
va clase de conocimiento humano, lo que llamamos informacion
genética (informgenics) (la ciencia relativa a la recogida, manipula-
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cién, clasificacién, almacenamiento y recuperaciéon de conocimien-
tos genéticos registrados), en la mayoria de los paises no existe
una regulacion juridica especifica que proteja a las personas de
un uso no deseado de su informacién genética. Esto es una razén
para que haya una reglamentacién cuidadosa y previsora de la
aplicacién de esta nueva tecnologia y el uso de la informacién
derivado de dicha aplicacion. No obstante, debemos darnos cuen-
ta de que tenemos importantes limitaciones en nuestra capacidad
de previsién de las consecuencias de la nueva tecnologia. En con-
secuencia, nuestra actitud debe ser la de establecer una nueva
regulacién protectora de los derechos de las personas basada en
el conocimiento que actualmente tenemos y, posteriormente,
crear un mecanismo de observacién cuidadosa de sefiales de aler-
ta y de respuesta riapida cuando éstas aparezcan.

Bases para la regulacién juridica de la informacion
genética

I. Derecho de propiedad de la informacién genética

Como principio general, no deben exigirse pruebas genéticas
para otros fines que los de justicia penal o determinacién de
la paternidad. En dichos casos, el anilisis del ADN con el tnico
proposito de la identificacion individual no perjudica los dere-
chos de la persona en mayor medida que cualquier otra forma
de investigacion penal o de la paternidad. En consecuencia,
debe prevalecer, con estas excepciones, el derecho a la intimi-
dad genética sobre cualquier otro derecho. Nadie, ni entidades
publicas o privadas, ni personas fisicas, debera tener derecho
a analizar la informacién genética de una persona sin su con-
sentimiento, ni siquiera cuando dicho anilisis sea beneficioso
para la sociedad, para la propia persona o para su progenie.
Como norma, cualquier informacién que se derive de anilisis
genéticos deberd tratarse como cualquier otra informacion de-
rivada de la prictica médica. El individuo debe ser titular de
todos los derechos relativos a dicha informacién, y el médico
debe guardar los datos de acuerdo con las normas del secreto
profesional. En los casos de revelacién de los resultados de las
pruebas de enfermedades concretas, como la corea de Hun-
tington, la buena prictica médica y el sentido comin impon-
drin que el paciente reciba consejo y una valoracion de los
mismos con el fin de determinar los probables efectos de la
informacién. Sin embargo, el paciente siempre deberi tener
derecho a ser informado, incluso en situaciones en las que el
genetista pueda prever que dicha informacién pudiera causar
un dafio al paciente o, incluso, influirle para que cometa un
suicidio.
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2, Determinacién de la informacién genética

Las pruebas genéticas deberian ser efectuadas por médicos que
posean la suficiente formacién en genética molecular. Dada la
previsible expansion de las pruebas genéticas, la demanda de ge-
netistas clinicos y asesores en esta materia aumentard en los
préximos afos. Sin embargo, el crecimiento actual de este grupo
de profesionales no satisfara el aumento en la demanda. Como
resultado, serd mayor el nimero de médicos y profesionales sa-
nitarios que no siendo genetistas utilizaran las pruebas genéticas,
y el control de calidad en la realizacién de éstas disminuira. Des-
graciadamente, a menos que los profesionales sanitarios compren-
dan suficientemente el modo de uso de esta tecnologia, es pro-
bable que se deriven importantes perjuicios de las pruebas gené-
ticas. Por lo tanto, es necesario que se dé un control de calidad
y una formacién adecuados para que esta tecnologia sea eficaz y
segura. El control de calidad puede lograrse mediante programas
de realizacién de pruebas de capacidad para los laboratorios que
efectien e interpreten los andlisis genéticos.

3. Pruebas en el ambito laboral

Si se extiende la realizacion de pruebas para obtener un puesto
de trabajo, las personas con resultados positivos en determinados
analisis genéticos podrian no encontrar empleo, incluso en el caso
de enfermedades de aparicion tardia. Si este grupo de gente ne-
cesita apoyo por parte de los poderes publicos, ello podria ge-
nerar una importante carga econémica. Por el contrario, la falta
de pruebas genéticas con fines laborales permitiria a ese grupo
de gente trabajar durante una serie de afios, en muchos casos sin
diferencias significativas con la poblacién normal. Por consiguien-
te, deberian prohibirse las pruebas genéticas con fines laborales.
Sin embargo, puesto que los andlisis genéticos pueden identificar
posibles riesgos en el centro de trabajo y permitir la mejora de
las medidas de seguridad, estos anilisis, cuando sea apropiado,
deberian ser una opcion para el empleado. Los andlisis genéticos
deberian ser realizados por un tercero, completamente indepen-
diente del empleador, y con el tnico propésito de ofrecer pro-
teccién al empleado. No obstante, cualquier revelacion de los
resultados de los anidlisis genéticos para este u otro fin deberia
necesitar el consentimiento del individuo. Cuando las pruebas
genéticas sobre la predisposicion a una enfermedad sean préctica
comun, los empleadores que no lleven a cabo este tipo de prue-
bas no deberian ser considerados responsables por no detectar
la propension del empleado a sufrir una enfermedad de cardcter
laboral. Sin embargo, si se identifica un riesgo por medio de
pruebas genéticas voluntarias entre los empleados, el empleador
deberia efectuar los cambios apropiados para reducir o eliminar
el riesgo en el centro de trabajo. Si se realizan las pruebas gené-
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ticas voluntarias a través de una tercera parte y no se permite a
los empleadores guardar en sus archivos historiales genéticos y
otra informacién médica de los empleados, impediremos que las
empresas intercambien la informacién médica. Ademads, estas ter-
ceras partes deberian estar sujetas a responsabilidad civil ilimitada
en caso de que se quebrante el secreto profesional. Todos los
empleados deberian tener acceso sin restricciones a sus historia-
les médicos y genéticos.

4. Pruebas en el ambito de los seguros

Uno de los problemas mas graves relacionados con las pruebas
genéticas sera el futuro aumento de la demanda de una informacién
genética mas amplia antes de que se considere a una persona apta
para recibir alguna prestacion publica o privada. Los casos mas
evidentes son los de los seguros de asistencia sanitaria y de vida,
sin embargo, mas tarde se presentaran otras situaciones menos
evidentes. Por ejemplo, sera tentador conocer el estado de salud
de una persona antes de concederle un crédito a largo plazo o
conocer la capacidad intelectual de un estudiante antes de conce-
derle una beca. En la mayor parte de las circunstancias seria ina-
ceptable utilizar las pruebas genéticas, con independencia del obje-
tivo (por ejemplo, reducir al minimo posible los gastos de los se-
guros de asistencia sanitaria de una empresa teniendo una plantilla
de personal libre de enfermedades potenciales, o reducir los costes
de las pensiones contratando gente con una alta probabilidad de
muerte entre los sesenta y los sesenta y cinco afios de edad). Por
consiguiente, no deberia exigirse ninguna prueba genética para ob-
tener cualquier prestacion o servicio, sea publico o privado.

Los seguros de asistencia sanitaria y de vida merecen una mencién
especial. Uno de los riesgos de prohibir pruebas genéticas a los
efectos de obtener seguros de asistencia sanitaria o de vida es
que la gente que es consciente de su mayor riesgo de enfermedad
procure adquirir un seguro de una cuantia superior a la que
contrataria en circunstancias normales. Si la compaiiia de seguros
no estd autorizada a realizar pruebas para determinar la existencia
de un mayor riesgo, vendera los seguros a estas personas a una
prima normal. En dltimo término, la compafiia de seguros perdera
dinero o se verd obligada a incrementar la prima. Consiguiente-
mente, el aumento de las primas hard que sean menos las perso-
nas que puedan contratar los seguros. No obstante, si no se
excluyen las pruebas genéticas, mucha mas gente se unird a los
millones de personas que en muchos paises ya carecen de cual-
quier tipo de seguro de asistencia sanitaria. En las naciones mas
desarrolladas, es posible que exija al Estado que proporcione
cobertura a la gente que no puede pagarse un seguro privado. En
otras palabras, serd necesario recaudar fondos adicionales me-
diante impuestos mas elevados, con lo que al final la carga recaera
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sobre los empleadores y los empleados. Al menos, al excluir las
pruebas genéticas, preservamos a la vez las pruebas genéticas y
el factor de riesgo de la industria aseguradora.

5. Pruebas prenatales, preconceptivas y de
preimplantacién

La eugenesia se practica todos los dias en todo el mundo me-
diante los andlisis genéticos prenatales, preconceptivos o, menos
habitualmente, de preimplantacion. Si un feto padece un trastorno
grave, los padres pueden decidir abortar. Aun cuando tengan
derecho legal a hacerlo, las autonomias de la madre y del feto se
encuentran en conflicto en cualquier caso en que se contempla
la interrupcion, incluyendo el diagnéstico de un defecto molecular
que conduce a una enfermedad genética. Especial consideracion
merecen dos elementos implicados en este problema. Uno tiene
cardcter publico. En un mundo en que el coste de la asistencia
sanitaria estd aumentando constantemente, un gobierno podria
sentirse tentado a reducir esta carga econoémica mediante una
cuidadosa eugenesia. Si existe alguna diferencia entre los primeros
partidarios de la eugenesia y los que actualmente impodrian las
pruebas genéticas a la poblacién, ésta no reside en su motivacion,
sino en la precisién de los métodos utilizados. Los mismos argu-
mentos econdémicos se alegaron en la Alemania Nazi desde 1934
hasta el fin de la Segunda Guerra Mundial. Los gobiernos no
deberian hacer uso de las posibilidades que ofrece esta tecnologia
para solucionar problemas econémicos. Por consiguiente, en nin-
gun caso deberia ser obligatorio someterse a pruebas genéticas.
Esta decision debe seguir siendo una opcién personal. No obs-
tante, los poderes publicos deberian asesorar a la sociedad ade-
cuada y ampliamente con respecto a los beneficios de unas prue-
bas genéticas apropiadas y deberian alentar y facilitar este andlisis
cuando la enfermedad tenga tratamiento. El otro elemento impli-
cado en el andlisis prenatal o de preimplantacion es de cardcter
personal. Por ejemplo, hoy es posible usar las pruebas genéticas
para conocer el sexo del feto. Incluso es posible identificar el
sexo de multiples embriones antes de |a implantacién. Salvo en
el caso de que la prueba se lleve a cabo para excluir una enfer-
medad grave unida al cromosoma X y a falta de cualquier otra
prueba, no deben permitirse las pruebas genéticas para determi-
nar el sexo, ya que representan una forma de discriminacién.

6. Pruebas predictivas

La informacién genética deberia mantener un caricter estricta-
mente confidencial entre el médico y el paciente. El propietario
de la informacién genética es la persona fisica. Por consiguiente,
cualquier decision relativa a la difusién de dicha informacion a
terceros, incluyendo a los familiares genéticos, deberia ser estric-
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tamente personal. Esta cuestion ya es causa de conflicto en la
genética clinica. Antes de aconsejar a la familia, se recoge infor-
macién confidencial relativa, entre otras cuestiones, a las condi-
ciones médicas y relaciones. Dicha informacién no puede ser
divulgada sin permiso de su duefio (o tutor), ni siquiera cuando
el conocimiento de un diagnostico como la enfermedad de Hun-
tington pueda ser importante para quienes tienen este factor de
riesgo. Examinemos a continuacién un caso hipotético, el de una
familia, integrada por un padre viudo, sus dos hijos y los conyuges
de éstos, que solicita consejo y pruebas predictivas en relacion
con una enfermedad genética con manifestacién en la edad adulta
y que causé la muerte de la madre hace dos afos. Tanto el padre
como dos hermanas de la madre también estuvieron afectados
por la enfermedad. Puede realizarse un anilisis de relacién, y se
piden muestras de sangre de todas las personas pertinentes, in-
cluyendo las dos hermanas afectadas que viven en residencias
asistidas. El marido de una de las hermanas afectadas se niega a
permitir que se tome una muestra de la sangre de su esposa y
el laboratorio ha indicado que el anélisis de relacion de la enfer-
medad no tendra valor informativo sin su sangre. No existe nin-
gua solucién rdpida a este dilema ni ninguna linea de actuacion
correcta. Se puede alegar que la familia tiene derecho a una mues-
tra de sangre esencial para el andlisis molecular, pero la autono-
mia de la voluntad del paciente siempre debe tenerse en cuenta
en primer lugar. La garantia a la familia de que los resultados se
dardn individualmente y que no se analizardn otros resultados
puede mitigar las preocupaciones relativas a la pérdida de control
sobre la informacién personal. En un caso como éste deben te-
nerse en cuenta las siguientes preocupaciones en relacion con la
confidencialidad de los resultados de las pruebas predictivas: no
comunicar los resultados sin autorizacién a otros miembros de
la familia; no comunicar los resultados a entidades exteriores;
autonomia del individuo tanto para negarse tanto a donar sangre
para que se haga el estudio de la familia como a que se comuni-
quen los resultados; obtener un consentimiento verdaderamente
informado en relacién con los estudios y el uso de menores para
las pruebas predictivas.

7. Bases de datos de informacién genética

Bases de datos de identidad

La utilizacion de pruebas genéticas para diagnosticar o predecir
enfermedades deberia seguir siendo un mecanismo médico para
mejorar la salud de la poblacién de forma individual. En ningin
caso deberia ser obligatorio y ni los poderes publicos ni ninguna
otra entidad o persona fisica deberian usar esta informacién para
otro fin que no fuera el de mejorar la salud de la persona. Las
bases de datos genéticos basadas en muestras obligatorias debe-
rian limitarse a informacién de caracter identificativo, tal como se
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entiende hoy en dia el andlisis de polimorfismo de longitud de
fragmento de restriccion (RFLP), que se basa en informacién ge-
nética anénima de individuos culpables de delitos violentos. Para
la elaboracién de dichas bases de datos no deberia utilizarse nin-
guna otra informacién relativa a los rasgos genéticos relacionados
con enfermedades o con el comportamiento.

Registros genéticos

La necesidad de mantener historiales de familias afectadas se con-
virtié en algo especialmente importante tras la aparicién del diag-
nostico prenatal, que ofrecia la posibilidad de evitar nuevos casos
en una familia. La introduccién de la tecnologia del ADN recom-
binante ha subrayado la importancia de los registros genéticos,
en cuanto proporcionan el medio de almacenar datos de ADN
de familias afectadas. En centros de distintas partes del mundo se
han creado registros genéticos generales: Medagats (Indiana,
EE.UU.); Rapid (Edimburgo, RU); Registro Nacional (Lovaina, Bél-
gica); Genfiles (San Francisco, EE.UU.); Genetic (Marsella, Fran-
cia); Prufile (Londres, RU). En algunos de estos centros, mante-
nidos para facilitar el almacenamiento y recuperacién de datos
clinicos, genéticos y de laboratorio, se contiene informacién so-
bre los individuos que han depositado ADN para su uso en fu-
turas pruebas genéticas. Estos registros serdn cada vez mds im-
portantes en el futuro ya que seran la forma de controlar los
servicios de tratamiento, referencia diagndstica, epidemiologia, in-
vestigacion y prevencion.

Los fines de estos registros informatizados deberian ser la detec-
cion, seguimiento y consejo de personas con alto riesgo de trans-
mitir un trastorno genético grave a su descendencia. El sistema
deberia ser completamente voluntario. Primero se deberia lograr
el acuerdo completo del médico de familia de cada uno de los
individuos y Unicamente se incluiria a estas personas con su pleno
conocimiento, aprobacién y autorizaciéon expresa. Los familiares
que puedan encontrarse asimismo en situacién de riesgo sélo
deberian ser contactados con autorizacién tanto del miembro
inicial de la familia como del médico de familia del pariente. El
sistema informatico deberia contar con medidas muy estrictas
que salvaguardaran la confidencialidad de los datos, y el acceso a
dicha informacién estar limitado exclusivamente al médico que
trate directamente con los miembros de la familia. Las personas
deberian tener derecho, previa solicitud, a que se les comunicara
qué datos se conservan de ellos, a tener acceso a tales datos y,
en su caso, a que se corrijan o borren dichos datos.

8. Conclusién

Los derechos de la persona siempre deben prevalecer cuando se
contempla el uso de pruebas genéticas. Las Unicas excepciones
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deberian ser las pruebas genéticas que en el contexto de proce-
sos civiles o penales sean necesarias para una identificacién posi-
tiva. Las pruebas genéticas deberian ser realizadas por médicos
con la suficiente formacién, utilizindose las oportunas medidas de
control de calidad. Habria que exigir meticulosamente el respeto
estricto a la confidencialidad de la informacién genética. Deben
prohibirse las pruebas genéticas como requisito para obtener un
puesto de trabajo, pero podrian efectuarse de forma voluntaria
para identificar los riesgos potenciales en el centro de trabajo.
No se deben exigir pruebas genéticas para obtener ninguna pres-
tacién o servicio publico o privado. En ningln caso deberia ser
obligatoria la realizacion de pruebas genéticas. No deben permi-
tirse las pruebas genéticas para la identificacion del sexo prenatal,
preconceptiva o de preimplantacién, salvo cuando ello se lleve a
cabo para excluir cualquier enfermedad grave unida al cromoso-
ma X y a falta de cualquier otra prueba. Deberia prevalecer el
derecho del individuo a negarse a donar sangre para estudios
familiares o a que se den a conocer los resultados. Las bases de
datos genéticos deberian limitarse a la informacién identificadora
de personas declaradas culpables de delitos violentos y no debe-
rian contener ninguna otra informacion genética. Si se establecen
registros genéticos, el almacenamiento de datos deberia ser vo-
luntario y se deberia mantener y garantizar la estricta confiden-
cialidad de los datos almacenados. Los usuarios del sistema deben
garantizar la imposibilidad de acceso a datos genéticos personales,
de su destruccién o difusién sin el consentimiento expreso de la
persona titular de dichos datos.



EL LEGADO GENETICO Y EL PRINCIPIO DE
CULPABILIDAD
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La informacion genética del ser humano esta almacenada en el
niucleo de sus células en forma de una doble hélice de acido
desoxirribonucleico (ADN). El ADN de cada célula haploide
estd compuesto por unos tres millones de pares de bases ni-
trogenadas, lo que corresponde a una longitud total de apro-
ximadamente dos metros. Sin embargo, no toda la longitud de
ADN parece tener una funcién determinada. Mas del 50 % del
material genético estd compuesto por unas secuencias de re-
peticién cuya funcién es, hoy por hoy, desconocida. Por otro
lado, sélo una pequefia proporcion de las bases que forman
los genes codifican directamente para la produccién de una
proteina. Por todo ello, y suponiendo que la longitud media de
un gen varie entre 1.000 y 2.000 pares de bases, parece pro-
bable que el nimero estimado de genes estructurales presente
en el material genético del ser humano oscile entre 50.000 y
200.000.

Toda esta informacidn genética estd finamente empaquetada en
23 pares de cromosomas homaologos, cuyo origen es, por partes
iguales (un cromosoma de cada par), paterno y materno. Los
cromosomas son el vehiculo de la herencia. Su comportamiento
en la division celular constituye la base de las leyes de la herencia
mendeliana.
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El funcionamiento arménico del conjunto de genes que se trans-
miten de generacién en generacion, en combinacion con el efecto
de los factores ambientales a los que el hombre esta expuesto a
lo largo de su vida, determinan el desarrollo fisico y psiquico del
ser humano. Se estima que cada persona es portadora de un
numero variable de «defectosy» génicos, cuyo nimero oscila entre
cuatro y diez, si bien la mayoria de ellos no son causa de pro-
blemas en el individuo. Por otro lado, hoy en dia se conocen un
total de mas de 6.000 desérdenes diferentes causados por defec-
tos a nivel génico.

Se estima que un 2-5% de los recién nacidos vivos presentan
algun tipo de enfermedad hereditaria o defecto congénito. Estos
problemas son el motivo del 30 % de los ingresos pediatricos y
una de las causas mayoritarias de mortalidad y morbilidad infantil.
Son numerosas las enfermedades que sin seguir un patrén de
herencia mendeliana simple (aproximadamente un 10 % de la pa-
tologia del adulto) parecen tener hoy en dia un gran componente
genético; algunos desérdenes psiquidtricos como la esquizofrenia
y la enfermedad maniacodepresiva, la diabetes, la epilepsia, cierta
patologia cardiovascular y los tumores, son claros ejemplos de
este grupo.

De todo esto se deduce que las enfermedades derivadas de las
alteraciones a nivel de genoma humano constituyen un problema
de gran relevancia en materia de salud piblica. Ademas de ello,
los defectos génicos tienen caracteristicas Gnicas; constituyen una
patologia que produce un gran estrés y ansiedad, tanto a nivel
individual como familiar, y genera, muy frecuentemente, un sen-
timiento de culpabilidad en las personas supuestamente transmi-
soras del defecto. Este sentimiento de culpabilidad da lugar a
numerosos problemas de convivencia, a problemas entre la pare-
ja, entre padres e hijos, entre las familias y entre éstas y la so-
ciedad.

Las razones por las que se produce dicho sentimiento de culpa-
bilidad son diversas y las podemos clasificar de la siguiente ma-
nera:

I. Razones de salud a nivel individual. Por lo general, las altera-
ciones genéticas dan lugar a problemas graves de salud para
los que no existe un tratamiento efectivo, y en la mayoria
de las ocasiones, ni siquiera existe un tratamiento de tipo
paliativo. Los padres de un nifio con sindrome de Down se
sienten culpables de haber dado a su hijo una dotacién cro-
mosomica alterada que le producird un retraso mental mo-
derado y le limitara sus posibilidades de desarrollarse nor-
malmente, El padre y/o la madre de un hijo con un problema
de herencia mendeliana simple (dominante, recesiva o ligada
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al sexo) se sienten responsables de los problemas, graves e
irreparables, transmitidos a sus hijos, a pesar de que objeti-
vamente comprendan que no estuvo en sus manos el preve-
nirlo; se sienten responsables de que su hijo tenga un genoma
diferente de lo «normal» y, por lo tanto, sea deficiente «por
naturalezay.

2. Razones de tipo familiar. Los defectos genéticos no pueden
ser considerados como problemas a nivel individual, sino que
constituyen un problema de tipo familiar. El diagnéstico de
una alteraciéon genética en una persona repercute directa o
indirectamente en el resto de los miembros de la familia, ya
que cada uno de ellos es, desde ese momento, un posible
candidato de ser portador de la misma enfermedad. La sen-
sacion de culpabilidad o responsabilidad de involucrar a otros
miembros de la familia forma parte del complejo proceso
psicolégico que tiene lugar ante una situacion estresante co-
mo la anteriormente referida.

Los grandes avances en genética ocurridos en los dltimos
afios nos ha permitido establecer la localizaciéon de numero-
sos genes, incrementando asi, las posibilidades de diagnéstico
de un mayor nimero de enfermedades que afectan al ser
humano. Esto nos permite, hoy en dia, no sélo conocer la
causa que produce un defecto especifico en una persona, sino
también determinar la probabilidad de que un individuo sea
portador asintomdtico de un desorden genético. Es decir, una
persona puede conocer, con muchos afios de antelacién, la
probabilidad de desarrollar en el futuro una enfermedad ge-
nética determinada, si bien la edad de comienzo de los pri-
meros sintomas continuaria siendo una incognita.

Un ejemplo muy claro a ese respecto lo constituye la enfer-
medad de Huntington. Esta patologia es un desorden neuro-
degenerativo de herencia autosomica dominante (50 % de
riesgo de transmisién) que se caracteriza por la presencia de
movimientos involuntarios (corea), acompafiados, en ocasio-
nes, de sintomas psiquidtricos y un deterioro intelectual. La
edad de comienzo de los sintomas es variable (entre la in-
fancia y la década de los sesenta), si bien, generalmente se
produce entre los treinta y cinco y cuarenta afios. Esto sig-
nifica que, en muchas ocasiones, los primeros signos de la
enfermedad aparecen después de haber formado una familia.
La enfermedad progresa hacia la muerte en un periodo apro-
ximado de quince afios.

La experiencia nos indica que la toma de una decision res-
pecto a realizar o no el test presintomdtico de la enfermedad
de Huntington supone, en muchas ocasiones, grandes dilemas
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personales y familiares; es una situacion que genera, muy fre-
cuentemente, un sentimiento de culpabilidad secundario al con-
flicto entre los intereses personales y los intereses familiares.

La decision de no realizar el estudio significa una mayor dificul-
tad a la hora de planificar una familia, al mismo tiempo que
supone la posibilidad de conocer mas especificamente (50 % o
nada) el riesgo para sus hijos. Pero, sin embargo, un resultado
positivo no sélo incrementa el riesgo para su descendencia, sino
que obliga al esposo-a, hijos, y familiares en general a tener que

~ sobrellevar la carga de saber que en unos afios (pocos o mu-
chos) él-ella dejara de ser la persona que todos conocen y
quieren. ;No tiene una persona el derecho a seguir viviendo o
dejar de vivir en la incertidumbre? ;Los derechos de quién de-
ben prevalecer? Por otro lado hay que tener en cuenta, que el
diagnéstico de una persona supone el diagnéstico directo de su
progenitor a riesgo. En el caso de que éste no presente aln
signos de la enfermedad y no quiera conocer su estatus, jqué
principio de autonomia se debe de respetar, el del hijo o el de
su padre-madre! ;Como se puede eludir el sentimiento de cul-
pabilidad por parte de uno u otro?

Una situacion similar de conflicto se produce ante la decision
de realizar diagndstico prenatal de la enfermedad, ya que a
veces supone un grave enfrentamiento entre los derechos del
madre/padre a riesgo y su deseo de traer un hijo sano al
mundo, Si una madre a riesgo no quiere conocer su estado
de portadora puede realizar lo que denominamos test de
exclusion. Este test determina cudl de los dos cromosomas
maternos ha heredado el feto: el proveniente de su abuelo
sano o el proveniente del abuelo que padecié o padece la
enfermedad. Si el feto hereda el cromosoma del abuelo sano
el futuro hijo serd igualmente sano. Pero en el caso contrario,
su riesgo fetal de padecer la enfermedad serd de un 50 %
como el de la madre. Esto significa que la pareja ha de tomar
una decisién con respecto a continuar o no el embarazo,
teniendo en cuenta que existe un 50 % de posibilidades de
que su hijo sea sano, y que aun en el caso de ser afecto
podria vivir mas de media vida sin problemas.

Finalmente hay que tener en cuenta que el sentimiento de
culpabilidad puede también aparecer ante un resultado nega-
tivo (individuo no afecto) del test. No es infrecuente que las
personas libres de la enfermedad se sientan culpables de ha-
ber sido elegidas o afortunadas con respecto a sus hermanos
o hermanas. Esta situacion tiene lugar principalmente cuando
el resultado del estudio simultineo en dos o mis miembros
de una misma familia es favorable en algin caso y desfavora-
ble en otro-s.
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3. Razones de tipo social. La actitud de la sociedad ante un
problema genético constituye un factor muy importante en
el proceso de autopercepcién, por parte de un individuo,
como responsable o «culpable» del problema individual o
familiar. La sociedad ha mantenido y aiin mantiene una actitud
de total discriminacion y rechazo a la patologia de tipo he-
reditario. No podemos olvidar a este respecto que, en una
época no muy lejana, algunos estados o naciones llegaron
incluso a elaborar normas legales que atentaban directamente
contra los derechos del individuo y cuyo fin dltimo era el de
erradicar una enfermedad de una sociedad determinada.

Hoy en dia es dificil pensar en la existencia de un tipo de discri-
minacion social tan llamativa como en tiempos anteriores hacia
las personas que presentaban algun tipo de defecto fisico de causa
genética. Sin embargo, la aplicacién de la nueva tecnologia mole-
cular estd dando lugar a otro tipo de discriminacién genética, de
ambito mucho mas amplio al hasta ahora existente. Actualmente
se tiende a discriminar a un individuo o a los miembros de una
familia Gnica y exclusivamente por las diferencias (reales o supues-
tas) de su legado genético con respecto al considerado genoma
«normaly. La gente candidata a sufrir este tipo de discriminacion
genética son: a) aquellas personas portadoras asintomdticas de
genes que incrementan la probabilidad de desarrollar una enfer-
medad, 2) personas asintomdticas, heterozigotas (portadoras) pa-
ra genes de tipo recesivo, 3) familiares de las personas con una
enfermedad genética real o supuesta.

Son numerosos los casos actualmente denunciados de discrimi-
nacién genética, principalmente en relacién con las posibilidades
de acceso a un trabajo y a obtencién de una cobertura sanitaria
en empresas privadas. Por otro lado, el Proyecto del Genoma
Humano contintia expandiendo las posibilidades de conocer las
bases genéticas de muchas otras enfermedades, y posibilitando,
consecuentemente, la oferta, de nuevos tests diagndsticos para
numerosas patologias. El papel del personal sanitario, y principal-
mente del genetista clinico, es de gran relevancia ante las nume-
rosas situaciones y conflictos éticos que esta nueva situacion tec-
nolégica nos plantea. Es importante informar adecuadamente a la
poblacién sobre las posibilidades de diagnéstico y prevencion de
las enfermedades genéticas, asi como las dificultades de indole
individual, familiar o social que ello supone. Pero por otro lado,
tambien es fundamental prestar la ayuda y soporte psicolégico
necesario a los individuos que asi lo requieran. Finalmente, y
como complemento a dicha labor, es imprescindible el estableci-
miento de una normativa legal que proteja los intereses de la
poblacién y evite los posibles abusos que la mala utilizaciéon de
una informacién de tipo confidencial pueda generar.
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DE LAS PRUEBAS BIOLOGICA DE PATERNIDAD
Y EL ARTICULO 632 DE LA LEC

Vicente Torralba Soriano

Abogado. Catedratico de Derecho Civil de la Universidad de
Barcelona. Espafia.

Introduccién

Delimitacién del problema planteado

El avance de las técnicas cientificas, especialmente las médico-
biolégicas unido a la reforma del Cédigo Civil en materia de
filiacién, y concretamente a la inclusion del articulo 127 en
cuanto admite en los juicios sobre filiacién «la investigacion de
la paternidad y de la maternidad mediante toda clase de pruebas,
incluidas las biolégicas», ha permitido que el misterio que du-
rante siglos rodeara a la paternidad haya dejado de ser total-
mente infranqueable para pasar a poder ser descifrado en la
actualidad con la ayuda de las ya sefialadas pruebas biolégicas.
El acogimiento por el Cédigo Civil de estos avances técnicos
no solamente ha supuesto una auténtica novedad en nuestro
derecho, sino que ha sido objeto de numerosos elogios por
parte de la doctrina civilista. Sin embargo, dicha admisién no
ha venido acompafada de una regulacién legal que preveyera
medidas para hacer efectiva su prictica asi como otras cues-
tiones relativas a su apreciacién y valor probatorio. Es preci-
samente ésta una tarea de la que viene ocupdndose el Tribunal
Supremo y en base a la que se ha ido generando una impor-
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tante doctrina jurisprudencial bien consolidada ya en algunos
aspectos.

Sin lugar a dudas, dentro del amplio abanico de cuestiones no
reguladas directamente por la reforma, uno de los temas mas es-
pinosos y sobre los que directamente no se ha pronunciado el
Tribunal Supremo es la cuestion de la vigencia actual del articulo
632 de la LEC a la vista del alto grado de certeza en su resultado
que ofrecen las pruebas biolégicas y en concreto la prueba hemato-
légica o de grupos sanguineos, la prueba serostética, y fundamen-
talmente la prueba consistente en el andlisis del ADN.,

El articulo 632 de la LEC proclama: «Los jueces y los tribunales
apreciardn la prueba pericial segtin las reglas de la sana critica sin
estar obligados a sujetarse al dictamen de los peritosy, y el tema
central de este mi breve comentario, es el de si a la luz del alto
grado de autenticidad de las pruebas antes sefialadas contintian los
jueces y tribunales pudiendo hacer uso del margen de apreciacién que
respecto de la prueba pericial les concede la Ley de Enjuiciamiento
Civil, o por contra deberdn atenerse y dictar sentencia en base al
resultado del dictamen pericial que en los procesos de filiacion se les
presente, La cuestién es, en definitiva, la de si deberiamos consi-
derar que los jueces y tribunales deben obligatoriamente sujetarse
a la prueba pericial biolégica que ofrece en la mayoria de los
casos un porcentaje de exactitud superior al 99 %, con indepen-
dencia de que las restantes pruebas practicadas confirmen o nie-
guen el resultado de la biolégica, o si por contra puede el Juez
valorar libremente el dictamen pericial.

Otras muchas cuestiones de gran interés surgen a colacién de este
tema central, cuestiones como la de si pueden los jueces y tribu-
nales negarse a admitir la prictica de las pruebas periciales o la de
si deberia existir, como ocurre ya en algunos paises de nuestro
entorno, la posibilidad de forzar a aquellos individuos que se nie-
guen a someterse a la prictica de la prueba. Sin embargo, son estas
cuestiones que no voy a analizar en estos momentos limitindome
al tema ya planteado de la vigencia o no del articulo 632 de la LEC
en este tema concreto y a la luz del avance experimentado por las
técnicas biologicas de comprobacion de la paternidad.

Las pruebas biolégicas y su valor probatorio:
La prueba hematolégica o de grupos sanguineos,

la prueba serostitica y la prueba de analisis
del ADN

Me ha parecido conveniente, antes de entrar a analizar el punto
central anteriormente planteado, hacer un breve resumen de las
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pruebas bioldgicas mas importantes y mas utilizadas en la actua-
lidad a fin de un mejor conocimiento de su contenido y de su
grado de fiabilidad.

I. Prueba hematolégica o de grupos sanguineos

Se parte en esta prueba del principio biolégico segtn el cual todo
lo que se hereda genéticamente procede del padre y de la madre,
de manera que lo que el hijo no haya heredado de ésta tiene que
haberlo recibido de aquél. Por esta razoén, en la prueba de grupos
sanguineos una vez conocido el material genético de la madre,
hijo y supuesto padre, se resta al del hijo el que comparte con
su madre (indubitada) y se comprueba si el supuesto padre posee
el restante material genético del hijo (que éste ha de haber he-
redado forzosamente de su progenitor biolégico). De ahi que la
paternidad debe ser excluida o resultar posible.

Para decidir sobre la filiacion se sirven los expertos de los carac-
teres de la sangre de transmisidén hereditaria mas significativos y
estables, de ficil y objetiva determinacién, independientes de la
edad, de las enfermedades o del medio ambiente. De los distintos
tipos de «marcadores polimérficos» que se suelen manejar me-
rece especial atencién, por su confirmado valor probatorio, el
sistema HLA localizado en el cromosoma 6 de cada persona y
cuyo anilisis se suele realizar en los casos en que no ha habido
una plena exclusion o afirmacién de la paternidad mediante otros
sistemas dada la dificultad y la carestia de la obtencién de los
sueros y materiales necesarios para el desarrollo de esta prueba.

Cuando se efectia esta prueba lo primero que se trata de ave-
riguar es si se excluye la paternidad de la persona interesada o
si, por el contrario, hay que considerarla posible. Si la paternidad
es verosimil, qué probabilidad hay de que sea realmente el padre.
Para ello habra que acudir a la prueba serostatica

2, Prueba serostdtica

Si la paternidad no ha sido excluida, se procede a calcular su
probabilidad. Para ello se utiliza la formula de Essen-Méller:

X Y):W=—X_x100
X+Y

“+
siendo:
X = la frecuencia con que un determinado marcador genético que posee el
hijo se encuentra en el verdadero padre. )
¥ = la frecuencia con que ese mismo marcador genético se halla en los

restantes hombres (no padres) que forman parte de la poblacién
general,
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A la probabilidad de la paternidad expresada en nimeros que
resulta de aplicar la férmula antes transcrita, se asocian los llama-
dos «predicados verbales» consistentes en una traduccién en pa-
labras de los valores numéricos resultantes que revelan la mayor
o menor verosimilitud de la paternidad. Asi, segin la tabla elabo-
rada por Hummel, la paternidad se tiene por practicamente pro-
bada cuando el resultado de la férmula es de un 99,8 %; se habla
de elevada verosimilitud de paternidad cuando el resultado es
entre el 99 y el 99,7 %; la paternidad se considera muy verosimil
cuando el resultado es entre un 95 y 98,9 % y simplemente ve-
rosimil cuando es entre un 90 y 94 % considerindola como inse-
gura por debajo del 90 %.

La férmula de Essen-Maller ha sido adecuada para ser correcta-
mente aplicada a casos especiales y particularmente problematicos
como puede ser el supuesto de la concurrencia de varios hom-
bres a la paternidad de una persona. Mediante férmulas y pro-
gramas de ordenador complementarios elaborados por Hummel
y sus colaboradores se puede lograr asi, con el procedimiento
serostatico, la prueba directa o positiva de la paternidad de uno
de los varones implicados en el caso de plurium concubentium de
la madre y, al mismo tiempo, la prueba indirecta de la no pater-
nidad de los demas.

3. Prueba de andlisis del ADN

Constituye la mas reciente novedad en materia de pruebas bio-
l6gicas de la paternidad. Consiste en intentar descifrar el alfabeto
quimico que se encuentra escrito a lo largo del ADN.

Esta prueba ofrece una serie de ventajas respecto de las antes
analizadas al alcanzar un mayor grado de fiabilidad en casos du-
dosos o especiales como aquellos en que ha habido incesto o se
discute la paternidad respecto de dos hermanos. Sélo puede fra-
casar en los supuestos en que los presuntos padres sean gemelos
univitelinos.

Analisis del articulo 632 de la LEC y el principio
de libre apreciacion del juez.

El articulo 1.243 del Codigo Civil remite para determinar el valor
de la prueba de peritos y la forma en que haya de practicarse a
las disposiciones de la Ley de Enjuiciamiento Civil que, como
hemos sefialado, en su articulo 632 proclama respecto de la prue-
ba pericial que «los jueces y tribunales la valorardn segin las
reglas de la sana critica sin estar obligados a sujetarse al dictamen
de los peritosy.



El Derecho a la Intimidad y el uso de la Informacién Genética

De la letra del articulo 632 de la LEC la doctrina procesalista
deduce que en consecuencia la prueba pericial es de libre valo-
racion del juez, deduccion de la que acto seguido deriva la citada
doctrina la pregunta de cémo puede un dictamen que aporta
conocimientos de los que el juez probablemente carece, no ser
atendido por él. Cuestion a la que se acaba respondiendo que
como quiera que sea interpretado el sistema de la libre convic-
cién, el juez debe en todo momento dar razones criticas del por qué
acepta o rechaza esta o aquella prueba. «A causa de la aplicacién
de estos sistemas probatorios, que colocan a las partes en total
indefension, se ha acufiado la expresion legal, doctrinal y jurispru-
dencial de que determinada prueba no vincula al juez, lo que
ciertamente es inexacto, porque sino le vinculard de nada serviria
la actividad desarrollada por las partes y tendente a acreditar
hechos y afirmaciones en el proceso. Lo que significa esta expresién
es simplemente que determinadas pruebas no obligan en cuanto a su
resultado al 6rgano decisor y, en este sentido, aplicando las reglas de
la sana critica debe dar razén de los motivos por los cuales se aparta
de la validez de un hecho verificado en el proceso. Pero ciertamente
que el juzgador estd vinculado a las pruebas» (Carlos Vazquez Iru-
zubieta, «Doctrina y jurisprudencia de la Ley de Enjuiciamiento
Civiln, Ed. Revista de Derecho Privado, Madrid, 1984).

Sin duda, hay que partir del hecho cierto de que en el momento
en que se elaboré la LEC de ninguna manera podia plantearse el
tema que ahora analizamos, ya que el avance técnico de aquellos
tiempos no era el actual y, en consecuencia, un dictamen pericial
era eso: un informe de un experto sobre la materia que podia
incluso ser desdicho por informes contrarios de otros expertos.
Esto, que continta siendo asi en muchos casos, varia en situaciones
como la que planteamos en este momento. Sin embargo, la cuestion
que se nos plantea aqui es todavia mucho mds acuciante que la de
la valoracién de una simple prueba pericial por parte del juez. El
tema que aqui se cuestiona es hasta qué punto puede el juez apar-
tarse de una prueba pericial biologica que ofrece un grado de
exactitud sino del cien por cien, cercano a este porcentaje. A esto
hay que afadir, como ha dicho en numerosas ocasiones el Tribunal
Supremo, que la actual regulacion de los temas de filiacion ha evo-
lucionado del principio de veracidad formal al de veracidad material.

{No deberian considerarse estas pruebas mas que pruebas peri-
ciales, auténticas circunstancias facticas del proceso, auténticos
hechos probados?

Hasta el momento, en la abundantisima jurisprudencia del Tribu-
nal Supremo que existe en supuestos en los que las personas
implicadas se han negado a someterse a las pruebas genéticas, el
Alto Tribunal ha dado un valor preponderante a esta negativa
para acabar proclamando que «la negativa a someterse a las prue-
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bas biologicas, si bien no entrafa una ficta confessio, si representa
un indicio valioso que conjugado con otros elementos probato-
rios, permite deducir la paternidad» (entre otras las sentencias
de |4 de octubre de 1985, 27 de junio de 1987, 26 de noviembre
de 1990, 14 de mayo de 1991 y 2 de febrero de 1992).

Tiene también dicho el Tribunal Supremo, de forma implicita unas
veces y de forma explicita otras, que los dos presupuestos que
han de concurrir en estos casos para que el juez declare la pa-
ternidad son: de una parte, la posibilidad de la fecundacion de la
mujer y, de otra, la negativa obstruccionista del demandado a
someterse a la prictica de las referidas pruebas.

En consecuencia, pareceria razonable deducir que si por el hecho
de la negativa del presunto padre a someterse a las pruebas
biolégicas unido al presupuesto sefialado de la posible fecundacion
de la mujer, deduce el Tribunal Supremo, en base a la prueba de
presunciones pero fundamentalmente al inciso final del art. 135
del CC, la certeza de la paternidad, con mds motivo y en el caso
de haberse practicado la prueba biolégica siendo su resultado
positivo o negativo, el Tribunal deberia atenerse al resultado de
esta prueba. Y es ésta una conclusién que derivé del hecho de
que si en el primero de los supuestos el Tribunal proclama dicha
paternidad en base a una mera presuncién, podriamos afirmar que
«quien puede lo mas puede lo menos» y, por lo tanto, practicada
la prueba y ante el alto grado de fiabilidad que ofrecen las mismas,
considero improcedente el que el Tribunal, en uso del margen de
discrecionalidad que le ofrece el articulo 632 de la LEC, se alejare
del resultado del dictamen pericial-biolégico.

Evidentemente es esta una opinion que se refiere tnica y exclu-
sivamente, como ya he sefialado, al tema de la validez o vigencia
del ya sefialado articulo 632 de la LEC ante supuestos de practica
de la prueba pericial bioldgica. No entro a analizar la cuestion de
la discrecionalidad previa del juez para admitir o no la practica
de dicha prueba, asi como la discrecionalidad que tiene a posteriori
para decretar con quién debe quedar la persona cuya filiacion se
disputa u otras cuestiones de indole similar.

Por otra parte, lo cierto es que de esta afirmacion inicial se abren
una serie de interrogantes:

|. ;Bastaria en consecuencia en estos procesos con la existencia
de la prueba pericial biolégica como prueba exclusiva para
negar o afirmar la paternidad?

2. ;Qué ocurriria en casos de existencia de la prueba pericial
biolégica confirmatoria o negatoria de la paternidad junto con
resto de pruebas que afirmaran lo contrario?
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3. Supuestos de existencia de dos posibles padres, hermanos
gemelos univitelinos, Unico caso en que ni siquiera la prueba
del ADN resulta fiable y problemas que se derivan no sélo
respecto del derecho a los alimentos del menor, sino en el
ambito del derecho de sucesiones, etc.

Conclusiones

I. La jurisprudencia del TS sobre el articulo 632 de la LEC
proclama que si bien los jueces y tribunales son libres para
apreciar en base a las reglas de la sana critica las pruebas
periciales que se practiquen en el juicio, la conclusién a la
que lleguen en su valoracién «nunca podrd ser contraria a
una patente evidencia o a la mas elemental légica» (STS 4 de
diciembre de 1989), con lo que si bien la apreciacién de estas
pruebas se deja al arbitrio del juez, «éste no puede proceder
arbitrariamente, sino sujetdndose a las reglas de la sana cri-
tica, que son las de la légica y el sentido comiin» (SSTS de
I8 de mayo y 13 de febrero de 1990, entre otras).

De dicha jurisprudencia y si bien hasta el momento el TS no
ha negado en ninguna de sus sentencias la potestad que tie-
nen los jueces y tribunales en los procesos de filiacién y en
base al articulo 632 de la LEC de apreciar libremente [a
prueba, podemos ya inferir que ante el alto grado de fiabili-
dad que ofrecen las pruebas biolégicas y en concreto la del
ADN, muchas y de extraordinaria certeza deberian ser las
pruebas de otra indole (testificales, confesion de las partes,
documentales) en las que el Juez basara una decision contra-
ria al resultado ofrecido por la prueba bioldgica.

Si bien es cierto que ningtn supuesto de esta indole se ha
dado hasta el momento en nuestra jurisprudencia, no es tam-
bién menos verdad que nuestros jueces, aunque reconocien-
do cada vez mis el alto valor probatorio de estas pruebas
no soélo en los casos de resultar negativas, sino incluso en
los de afirmar la paternidad, contintian apoyindose en la letra
del articulo 632 de la LEC y en la del articulo 135 del CC
para hacer uso de su potestad interpretativa (STS de 7 de
febrero de 1986 entre otras).

2. De la abundante Jurisprudencia existente en los casos de
negativa a someterse el presunto padre a la prueba biolégica
(SSTS de 18 de marzo de 1988, 24 de enero de 1989 y 19
de enero y 5 de abril de 1990 entre otras), se deduce:
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—que la negativa del demandado de someterse a dichas prue-
bas suministra un indicio de inestimable valor.

—que «la falta de la prueba directa de los hechos hace entrar
en juego las presunciones de la normativa general de los
articulos 1.249 a 1.253 del CC, sin perjuicio de las normas
especificas, establecidas para casos concretos, como ocurre
con el articulo 135 del mismo Cédigo que, por su especiali-
dad, prima en su aplicacion sobre las reglas generales al per-
mitir inferir la filiacién mediante el empleo de la analogia». Al
respecto es interesantisima la sentencia de 5 de abril de 1990
en la que en un supuesto similar, y tris reiterar la jurispru-
dencia antes transcrita relativa a la posibilidad de proclamar
la paternidad por analogia, destaca que «el principio de libertad
en la practica de las pruebas y de razonable apreciacion y valora-
cién 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 soporte legal, el
ultimo inciso del articulo 135 del CC que alude y menciona,
como referencia de cierre, a “otros hechos de los que se
infiera la filiacion de modo andlogo”, frase indicativa —como
ha declarado la sentencia de 7 de diciembre de 1988— que sin
duda remite a pruebas indirectas que son de especial signifi-
cacion cuando no se dan los hechos base que especificamente
menciona el repetido articulo 135 del CC (reconocimiento
expreso o tacito, posesion de estado y convivencia con la
madre en la época de la concepcidn), ni exista prueba directa
de lo generacién por no haberse querido someter el demandado
a las pruebas biolégicas correspondientes.

3. En definitiva, de lo dicho hasta ahora, y teniendo en cuenta
ademis del principio de veracidad material que impregna la
regulacién actual sobre el derecho de filiacién, el alto grado
de exactitud al que han llegado las pruebas biolégicas y con-
cretamente la prueba del ADN no solamente para negar la
paternidad, sino también para afirmarla, asi como la jurispru-
dencia de nuestros tribunales que en su potestad de apreciar
libremente la prueba esta primando por encima de las demas
el resultado de las pruebas biolégicas en el caso de que éstas
se hayan practicado, o lo que es ain mas significativo ha
apreciado la negativa a someterse a la pruebas, unido a las
restantes circunstancias, como un elemento del que deducir
la paternidad, creo conveniente sostener que la prueba biolégica
hoy por hoy, y teniendo en cuenta el alto grado de fiabilidad que
ofrece tanto para afirmar como para negar la paternidad deberia
ser considerada por los tribunales como «prueba directa de la
generaciony a los efectos del articulo 135 del CC, y en consecuen-
cia negar a los tribunales la facultad que les ofrece el articulo
632 de la LEC segiin el cual podrian apreciar libremente, y por
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lo tanto dictar en contra de los resultados de una prueba biolégica
que ofrece en la mayoria de los casos un 99 % y mds de porcen-
taje de autenticidad.

4. De igual manera que la Jurisprudencia se ha basado en el
inciso final del articulo 135 del CC para afirmar la presuncién
de paternidad en los casos de negativa del presunto padre a
las pruebas de paternidad creo que seria admisible una inter-
pretacién extensiva de los términos «prueba directa de ge-
neraciény» del ya aludido articulo 135 del CC para admitir el
resultado de la prueba biolégica directamente, sin dar margen
de apreciacién al juez. En todo caso, nadie me podri negar
que la sentencia que afirmara o negara la paternidad en base
exclusivamente a la prueba bioldgica practicada ofreceria un
mayor y mds alto grado de certeza que la que ofrece aquella
que se basa en la mera presuncién del rechazo al someti-
miento a dichas pruebas y, sin embargo, esta solucién juris-
prudencial a nadie asusta ni escandaliza, bien al contrario ha
sido objeto de numerosas alabanzas. Vuelvo a recordar al
respecto las palabras de la STS de 5 de abril de 1990 que
parecen abrir una linea nueva en la Jurisprudencia del TS al
hablar de la prueba biolégica como «prueba directa de la
generacion» equipardndola a los hechos base como es el
reconocimiento expreso o tacito, la posesion de estado, etc.,,
recogiendo asi las palabras textuales del articulo 135 del CC
ab initio.

Creo necesario por ultimo sefialar a propésito de la afirma-
cién que hace el Tribunal Supremo en su conocida sentencia
de 2| de mayo de 1988 «resulta ilégico y dificil aceptar que
desconociese segun las técnicas actualmente en uso, la cer-
teza de las pruebas hematoldgias a efectos de reconocimien-
to de filiacién, es absoluta en el aspecto negativo, no es eso
cierto (Francisco Ribero Hernidndez, Comentario a la sentencia
de 17 de julio de 1987, Cuadernos Civitas) y ofrecen incluso
un mayor grado de eficacia precisamente en la afirmacién de
la paternidad.

Con los medios y técnicas utilizados actualmente es posible
llegar a filiaciones y negaciones de paternidad superiores en
no pocos casos al 99,73 % en las pruebas hematoldgicas que
unido a las actuales del ADN donde el minimo aceptable en
la probabilidad de exclusion a priori de paternidad es del 99,9
% y los criterios que manejan en la afirmacién de paternidad
donde sélo la tienen por practicamente probada a partir del
99,73 % que con frecuencia superan y al 99 % sélo lo llaman
«altamente probable» se nos abren un montén de interro-
gantes como ;quién se atreveria hoy a seguir poniendo re-
paros a estas pruebas biolégicas? Cabria, por tanto, pensar
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que ante tan alto nivel de fiabilidad si permitiéramos que el
juez apreciara libremente dicha prueba pericial y se apartara
de su resultado, permitiriamos ante la obligacién que tiene el
'juez de dictar sentencia dando una solucién al problema, que
el pleito se decidiera por obra y gracia de pruebas tan falibles
como la testifical o la documental (certificados de buena con-
ducta u honestidad de la madre) o presunciones (la convi-
vencia more uxorio) o la posesion de estado. Una cosa es
evidente: una vez planteada la cuestion de la paternidad ya
sea positiva o negativa, el juez tiene el deber de decidir en
uno u otro sentido y en un sistema que permite y se decanta
por la investigacion de la verdadera paternidad y si decide
ese juez alejarse del resultado de las pruebas bioldgicas por-
que no le garantizan la verdad absoluta (y el 99% no le
parece suficiente), jtendra que remitirse a las pruebas cldsicas
u ordinarias a las que acaba de aludir!

Podria concluir haciendo un mayor nimero de preguntas
inevitables como es el hecho de ;jqué juez podria tener en
conciencia la seguridad de acertar en su pronunciamiento de
paternidad o no paternidad en mds de un 90 % si ha de fallar
sin en otros medios probatorios que testigos, documentos
como los que se presentan en estos pleitos, presunciones o
confesiones judiciales?

Quizi nadie como los jueces deban celebrar que pueda dis-
ponerse ya de pruebas como las que comento y de una
normativa que permite su uso sin restricciones, amén de una
eficacia y fiabilidad como la que tienen hoy.



PRUEBAS GENETICAS Y MATRIMONIO

Luis Zarraluqui Sanchez-Eznarriaga
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El matrimonio esta intimamente ligado a la vida sexual y a la
natural consecuencia de ésta, que es la procreacién.

Esta doble realidad y cuantas decisiones le afectan han provocado
siempre inquietudes y reflexiones morales, religiosas, médicas,
psicolégicas, sociolégicas y juridicas.

En el orden sanitario, la union carnal esta ligada con la transmision
de enfermedades, fundamentalmente las venéreas, aunque no sean
las Unicas.

La preocupacién viene hoy incrementada con el SIDA, azote con-
temporaneo de repercusion social aterradora. La procreacion,
por su parte, inquieta en primer lugar en lo que respecta a la
lucha contra la infertilidad. En la pugna por vencer dificultades y
lograr descendencia se acude incluso a la utilizacién de técnicas
genéticas sofisticadas.

Pero también se pretende dominar el control de la natalidad por
causas demogrificas, o por motivos individuales sanitarios, socia-
les o econémicos.

De todos estos motivos participa la pretension de gobernar las
leyes de la herencia para eliminar de los hijos taras o defectos
graves, fisicos o psiquicos.
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El legislador, testigo de este acontecer, no ha resistido a veces la
tentacion de intervenir de modo eficaz en este proceso para
evitar las consecuencias dafiinas de la relacion carnal. Su accion
ha sido constante, aunque con una incidencia muy variada a través
de los tiempos.

A partir de 1900, se produce un redescubrimiento de las leyes
de Mendel a través de la aplicacion de las mismas al hombre.
Garrod en 1902, en relacion con errores congenitos del meta-
bolismo o Hurst en 1907, respecto del color de los ojos, forman
parte del elenco de primitivos investigadores en genética humana,
que inicialmente se dirigian al estudio de rasgos fisicos y de en-
fermedades. Mejorar la calidad de la raza humana mediante la
manipulacién de su herencia biolégica constituia su objetivo.

Antes del triunfo del nacionalsocialismo en Alemania, las doctrinas
cientificas descubrieron que un gran nimero de enfermedades,
tanto fisicas como psiquicas, tenfan un origen genético. En este
pais, en los afios treinta, crece con vigor el movimiento cientifico
impulsor de la evolucién bioldgica, que hizo suyo el partido Nazi
antes de ascender al poder y que impulsé una vez alcanzado el
mismo. Por eso, el auge y el ocaso de las doctrinas nazis tienen
una gran influencia en cualquier pensamiento eugenésico y en el
juicio social sobre la eugenesia.

La higiene racial se basaba en la mejora del acervo genético y,
para alcanzarla, se intervino de modo decidido en los derechos
individuales, tanto para decidir su reproduccién como para la
eleccién de pareja. La eugenesia defendia que los factores gené-
ticos son determinantes de la salud mental y de la condicién
moral, e influian de modo decisivo en la criminalidad. Bajo su
inspiracién, se produjeron las esterilizaciones masivas, la legaliza-
cién de la eutanasia y el genocidio por motivos raciales y psiquid-
tricos.

Partiendo de estos antecedentes, es indiscutible que, hoy en dia,
cualquier tentativa de influir de algtin modo en los factores gené-
ticos en beneficio del fruto de la reproduccién, tiene un claro
color eugenésico y cuenta, en principio, con una prevencion alér-
gica provocada por el recuerdo del horror nazi.

Sin embargo, no podemos por menos de sefialar que acciones
cientificas que tiendan a la erradicacion o curacién de enferme-
dades, dolencias o malformaciones de transmision hereditaria, de-
bieran ser calificadas de benéficas y fomentarse su desarrollo y
aplicacién, siempre que se mantenga un control sobre ellas para
que no se alteren sus aplicaciones con fines éticamente indesea-
bles y que no se vulneren principios esenciales conquistados por
el hombre tras enconadas luchas y tragicas revoluciones.
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Eugenesia y matrimonio

En relacién con el matrimonio, la eugenesia inspird legislaciones
que pretendian subordinar su celebracién al estado de salud de
los futuros contrayentes para evitar contagios entre ellos y ries-
gos importantes en los descendientes. Son los Estados Unidos los
primeros en dictar leyes al respecto. New Jersey en 1904 no
permite el matrimonio a los que hayan estado recluidos en un
manicomio, sin que un médico certifique su curacién. Ohio, el
mismo afio, extiende la prohibicién a alcohélicos y afectados por
enfermedades contagiosas. A partir de 1905, empezando por In-
diana y Minnesota, la prohibicién se extiende a una gran parte de
los Estados, aunque la mayoria aplica la exigencia de acreditar su
estado Unicamente al hombre y referido, en concreto, a las en-
fermedades venéreas. La Ley alemana de |6 de octubre de 1935,
en pleno gobierno nacionalsocialista, exigia que cada conyuge pre-
sentase un certificado médico acreditativo de que no sufria en-
fermedad mental o contagiosa hereditaria. Esta legislacion se ex-
tendié a Suecia y Dinamarca en la misma época aunque referida
solo a enfermedades venéreas.

Precisamente la reaccion, frente a cualquier legislacion de origen
o inspiracién nazi a que antes hemos hecho referencia, determina
que en la actualidad muchos paises hayan derogado las disposi-
ciones que exigian tales certificados médicos (Suecia y Dinamarca
en 1968 y 1969) o no se hayan planteado ninguna regulacion
parecida.

Sin embargo contintan existiendo Estados que regulan la exigen-
cia de un certificado médico, de diverso contenido, antes de
contraer matrimonio.

No nos referimos aqui a la posible causa de nulidad del matrimo-
nio por la existencia y ocultacion de una enfermedad venérea o
contagiosa grave, que existe como tal en muchos ordenamientos
juridicos, pero que se refiere a la falta de conocimiento de ca-
racteristicas o condiciones esenciales del otro contrayente.

Queremos incluir aqui a aquellas legislaciones que exigen la emi-
sién de un certificado médico prenupcial que ha de venir prece-
dido de un examen, anilisis o test y de la incorporacién de su
resultado a un documento expedido por un facultativo como
medida caucional para evitar el contagio del otro esposo o pro-
blemas relativos a la procreacion. La emision de este certificado,
y la practica de las pruebas necesarias para ello, se hacen obliga-
torias para contraer matrimeonio y sin su cumplimiento no puede
accederse al matrimonio.

417
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A este respecto, hay que distinguir dos grandes grupos de normas
segin contemplen el resultado del examen o simplemente la rea-
lidad de su practica, con indiferencia hacia sus conclusiones.

I. Exigencia de resultado favorable

Algunas legislaciones condicionan el matrimonio al resultado de
unas pruebas o andlisis médicos obligatorios,

La legislacion turca de 192| (arts. 122 y 124 Cédigo Civil), que
es paradigmdtica en su linea, exige un previo examen médico
completo de los futuros esposos para determinar la existencia de
enfermedades, tales como la tuberculosis, la sifilis o la epilepsia,
cuya concurrencia puede determinar la prohibicién total de ca-
sarse o, en algunos casos, como el de la tuberculosis, diferir su
celebracion.

Panamd, por Ley de 3 de diciembre de 1928 (art. 98.3.°) establece
la siguiente obligacién: «los varones que hubiesen de contraer
matrimonio presentardn, ademds, previamente al Juez un certifi-
cado en el que conste que no sufren enfermedad contagiosa de
caracter grave, certificado que debe ser expedido por un médi-
co...». Se exceptian de esta obligacién los matrimonios contrai-
dos in articulo mortis y «los de ayuntamientos preexistentes a la
expedicién de esta Ley».

La Ley china de 1980 sobre el matrimonio (art. 6.°2) exige para
la celebracion del matrimonio que un examen médico constate
que ninguno de los futuros esposos tiene la lepra o sufre de
enfermedad que le inhabilite para el matrimonio.

La mayor parte de los Estados Unidos mantienen la exigencia de
un examen médico para detectar enfermedades venéreas, conta-
giosas, epilepsia o intoxicacién por narcéticos o alcohol. La falta
del certificado tiene varias y diversas consecuencias reguladas es-
pecificamente por cada uno de los Estados.

También México (arts. 97 y 98 Coéd. Civ.), Argentina (art. |87
Céd. Civ.) y Bolivia (arts. 55 y 56 Caéd. Civ.) exigen la presenta-
cién de certificados médicos para acceder al matrimonio.

2. Exigencia del examen sin contemplar el resultado

La legislacién francesa —y la de Luxemburgo de igual contenido—
exige desde 16 de diciembre de 1942 un examen médico de los
futuros conyuges y la emision de un certificado que debe ser
presentado ante el «oficial del estado civil», pero cuya naturaleza,
contenido y efectos son diferentes a los antes contemplados.
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Segin Decreto de 17 de marzo de 1978 el examen médico pre-
nupcial debe, sobre todo, atender a los riesgos de enfermedades
contagiosas y su contenide ha de ser la consecuencia de los
andlisis y las pruebas que aparecen relacionados en una lista re-
dactada y modificada reglamentariamente.

Pero los certificados —cuya validez es de dos meses— sélo pue-
den acreditar el hecho de que cada uno de los interesados ha
sido objeto de las citadas pruebas con vistas a su matrimonio,
con exclusion de toda otra indicacién acerca del resultado de
dicho examen (art. 63 Céd. Civ.). Sélo ha de probarse que el
examen ha tenido lugar, pero no sus consecuencias que expre-
samente se excluyen del certificado. El médico debe entregar
el certificado al futuro contrayente en unién de un folleto de
educacién sanitaria, lo que es claro indicativo de la finalidad de
todo ello.

Por lo tanto, las conclusiones del examen médico no pueden ser
reveladas, ni al oficial del estado civil, ni al otro contrayente y su
contenido no condiciona en modo alguno la posibilidad de con-
traer el matrimonio. Como dice Boulanger «todo el sistema re-
posa sobre la conciencia moral de los futuros espososy, ya que
solamente ellos —y Unicamente cada uno respecto a si mismo—
conocen el resultado del examen y pueden reflexionar y tomar
decisiones en relacion con las posibles consecuencias respecto al
otro contrayente y a la futura descendencia.

A los riesgos de contagios y transmisiones hereditarias contem-
plados tradicionalmente en relaciéon con el matrimonio, habria
que anadir hoy otros aspectos surgidos de la realidad social pre-
sente. Algunos son enfermedades de reciente apariciéon como el
SIDA. Otros aparecen derivados de situaciones nuevas como el
transexualismo o como la contradiccion entre el sexo anatémico
y el genético que justifica, con el psicolégico, los cambios quirtr-
gicos de sexo. La posibilidad de que quien ostenta un sexo hoy
y quizd no haya tenido siempre el mismo, puede tener importan-
cia decisiva para el matrimonio, al igual que el hecho de que quien
hoy ostenta un sexo, lleve en su seno las condiciones que mafiana
—quizd después de casarse e incluso procrear— pueda recalar en
el sexo opuesto.

Pero la preocupacion legal acerca de las condiciones fisicas o
mentales de las personas como posibles determinantes de un
riesgo para la descendencia, no sélo ha operado para condicionar
o prohibir el matrimonio, sino también para autorizar o imponer
la esterilizacién de determinados enfermos con el fin de impedir-
les la procreacién. Y aqui tenemos que distinguir entre principios
generales muy distintos. Puede considerarse la existencia de una
prohibicion absoluta de esterilizar o de castrar a las personas, sea
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cual sea la forma y el motivo. De otra parte, puede admitirse la
posibilidad de hacerlo pero tnicamente contando con el consen-
timiento del interesado —informed consent—. Y, finalmente, la ter-
cera posicion es la posibilidad de su realizacién, sin la aquiescencia
de la victima, con autorizacién judicial.

La ponderacion a veces contradictoria entre los principios de
intangibilidad del hombre y la proteccion de los descendientes ha
tenido traducciones diferentes.

En Estados Unidos es un cldsico el caso Buck v. Bell en el que el
Tribunal Supremo, con ponencia de Holmes, declaré la constitu-
cionalidad de una ley de Virginia a cuyo amparo fue esterilizada
en 1927 Carrie Buck sobre la base de un dictamen médico de
deficiencia mental y riesgo de transmisién de su deficiencia. Este
titimo tenia su apoyo en el hecho de que ya habia dado a luz a
una hija con signos de semejante enfermedad. La decision del
Tribunal contenia claras alusiones a un soporte en doctrinas eu-
genésicas. Incluso aludia a la semejanza con la licitud de la vacu-
nacién obligatoria.

En paises asidticos existen cédigos de esterilizacion y estas ideas,
largo tiempo rechazadas por el recuerdo de la experiencia nazi,
vuelven hoy a hacer su aparicién en otros muchos lugares con
una fuerza renovada.

En Espafia mismo, el articulo 428 del Cédigo Penal —redactado
conforme a la Ley Orgdnica 3/1989, de 2| de junio— exime de
responsabilidad penal las esterilizaciones realizadas por facultati-
vos no sélo en los supuestos de concurrencia de consentimiento,
libre y expresamente emitido por el paciente, sino en los casos
de incapaces con «grave deficiencia psiquica», y en éstos, natural-
mente sin su consentimiento. En los dltimos, se exige la autori-
zacién judicial y la adopcién de garantias tales como el dictamen
de dos especialistas, intervencion del Fiscal y peticién del repre-
sentante legal del incapaz.

La conclusién que se deriva de esta exposicion es que legalmente
puede, esterilizarse a un ciudadano, sin su consentimiento, para
evitar, en definitiva, una procreacién con algin riesgo para el
progenitor, pero sobre todo, para la descendencia y quizd para
la sociedad.

Las pruebas genéticas

El desarrollo de la genética plantea nuevas cuestiones e introduce
nuevos factores para el examen de los tradicionales. Todo ello
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nos lleva a preguntarnos si puede Iegitimarriente exigirse un exa-
men o prueba genética a los que pretenden contraer matrimonio
antes de la celebracién del mismo, y, en caso afirmativo, cudl debe
ser su contenido, qué uso se puede hacer del resultado y qué
consecuencias pueden derivarse del incumplimiento de esta exi-
gencia o del resultado de la misma.

Hasta ahora la inquietud social respecto a la relacién sexual y su
consecuencia procreadora, se traducia en la reglamentaciéon de
unos examenes médicos referentes a enfermedades muy concre-
tas —venéreas, contagiosas, mentales, tuberculosis, etc.— y en la
confeccion del historial clinico familiar,

Con el avance de la tecnologia genética y dentro de ella, eviden-
temente, el progreso del conocimiente del genoma humano, se
plantean temas nuevos —quiza herencia de inquietudes antiguas—
que exigen nuevas reflexiones y nuevas conclusiones.

La posibilidad —cada vez mayor y, previsiblemente, en un futuro
préximo, todavia mas— de conocer hechos que entrafian riesgos
evidentes para la descendencia, plantea necesariamente una revi-
sién de conceptos.

Una vez mds se trata de trazar la linea divisoria entre dmbitos
tutelados por principios fundamentales que aparecen contrapues-
tos. El mayor beneficio —o, mejor, la disminucién o la supresion
de dafios a los descendientes— puede entrar en colision con el
derecho a la intimidad, a la libertad o a la igualdad, o con el
derecho a no ser discriminado por razones de enfermedad o
limitacién fisica. Pueden también conculcarse el derecho de todos
a contraer matrimonio, llevar una vida sexual propia, libre e in-
dependiente, y a procrear. Y no pueden olvidarse los derechos
fundamentales a beneficiarse de los avances tecnolégicos o cien-
tificos y a la salud. Por dltimo hay que recordar que el ser hu-
mano tiene derecho a saber, pero también a no saber.

El Proyecto Genoma Humano

Aunque sea evidentemente incierta, la nocion, que se ha popula-
rizado, de que una vez terminado el proyecto se habria alcanzado
un pleno conocimiento del hombre y sus enfermedades, y aunque
sea claro que no basta con conocer el mapa, ni sus secuencias,
no cabe duda de que, cuando llegue ese momento, habremos
completado definitivamente el nimero de genes conocidos y que
con ello se clasificard un nimero importante de enfermedades
genéticas. El comportamiento de los genes se ird conociendo con
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mayor perfeccién y de ello se deduciran consecuencias imprevi-
sibles.

No podemos olvidar, en todo caso, que el genoma de cada ser
humano forma parte de él mismo y, en una parte importante
—aunque no Unica—, le hacen ser lo que es y lo que serd.

El conocimiento del genoma puede revelarnos enfermedades, ge-
nes mutantes, capaces de producir dolencias hereditarias o por-
tadores de predisposicién a males fisicos o psicopatolégicos, o
caracteristicas individuales como inclinaciones o capacidades. Las
perspectivas que el conocimiento del genoma abre a la medicina
preventiva, eterna aspiracion del hombre, son indiscutibles y de
magnitud excepcional. Desde el descubrimiento de que los genes
son los responsables de la transmision hereditaria de ciertas en-
fermedades, la investigacién se concentra en identificar tales genes
y localizarlos dentro de los cromosomas, aunque deba tenerse en
cuenta que hay enfermedades, como el corea de Huntington, que
estdn causadas por un gen, y otras por la combinacién de dos o
mas genes defectuosos. Robert Weinberg (citado por Robert
Wright en Achilles’” Helox, New Republic, julio 1990, pp. 21-31),
destacado bidlogo molecular, ha sefialado que «durante la proxi-
ma década, podemos empezar a tropezar con genes que sean
sorprendentemente sean fuentes determinantes de conocimiento,
afecto y otros aspectos de la funciéon y de la apariencia humanay.

Naturalmente esta vision no debe llevarnos a un determinismo
biolégico, pues debemos recordar que el destino del hombre,
ademds de residir en sus genes, esta formado por el entorno,
medio o circunstancias que le rodean y con las cuales vive, Y,
ademds, por su libre voluntad.

En el momento presente, asistimos al fenémeno de que los co-
nocimientos genéticos, por su divulgacién diaria en los medios de
comunicacién de orden general, van entrando a formar parte del
acerbo cultural de los ciudadanos. Y este aspecto es absoluta-
mente fundamental porque los nifios de hoy —hombres del ma-
fiana— se van educando en la familiaridad con el concepto del
genoma —su genoma—y en el hecho de que el conocimiento del
mismo, pronto totalmente posible, puede ser beneficioso para
prevenir enfermedades y malformaciones, de ellos mismos y de
sus descendientes.

La prueba diagnéstica del genoma humano tiene como objeto
determinar si un gen, o unos genes, estin presentes o ausentes
en un genoma concreto. Su prictica va a permitir, cada vez en
mayor medida distinguir entre, personas con bajo, medio o alto
riesgo de padecer una determinada enfermedad e, igualmente,
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con una mayor o menor probabilidad de transmitirla a su des-
cendencia.

Las pruebas genéticas van surgiendo de nuevos métodos de ex-
ploracién de las secuencias del ADN que forman la base de la
herencia biolégica. La informacién genémica puede llegar a per-
mitir detectar enfermedades, de las que ni siquiera todavia han
hecho aparicién sus sintomas, pero que bioquimicamente, estin
presentes. La deteccién de una enfermedad en potencia va a ser
mds cierta. Ya existen tests que predicen la enfermedad antes de
manifestarse los sintomas. Pero no sélo enfermedades, sino in-
cluso desérdenes complejos.

Entre las enfermedades genéticas catalogada —mds de 4.000- figu-
ran la mayor parte de las mds graves y con mayores efectos
letales, como las cardiovasculares, el cancer, la diabetes, la mio-
patia, la hemofilia, el mal de Alzheimer, y otras neuroldgicas,
psiquidtricas, hepdticas, reumdticas y diversas formas de alergias,
segin recoge Gerar Huber.

La terapia génica

Por otra parte, la duda sobre el derecho u obligacién de conocer
cobra su verdadera dimensién Gnicamente si el conocimiento tie-
ne utilidad y no se trata de una mera especulacién. Este provecho
viene determinado por dos factores: el primero por la posibilidad
de eliminar el dafio mediante la decisién negativa a la reproduc-
cion y la segunda por la accién que remedie o evite las conse-
cuencias patolégicas.

Aunque se encuentre en sus albores, ya es una realidad la terapia
génica, como remedio. Existe la posibilidad de excluir o sustituir un
gen, y alterar asi el genoma, Unico e irrepetible, de un hombre. Se
piensa, y se discute si sélo se deben alterar las células somiticas,
modificando el genoma propio de un hombre o si es licito influir
en la cadena hereditaria mediante la sustitucion de las germinales.

Pero existe otro modo de evitar que tengan lugar los desordenes
congénitos, una vez detectado el riesgo y antes de que se pro-
duzca la concepcion. Es la determinacion de no reproducirse, sea
ésta relativa, esto es, con un portador de la misma anormalidad
genética cuando se trata de enfermedad autosémica recesiva, o
sea con cardcter absoluto cuando la enfermedad autosémica es
dominante o ligada al cromosoma X. Naturalmente con indepen-
dencia en estos casos de recurrir a distintas opciones de repro-
duccién asistida.
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Diagnéstico prenatal

En este momento de nuestra reflexion, tenemos que hacer men-
cion del diagnéstico prenatal. Después de la concepcién, alcanza-
do el conocimiento no ya del riesgo, sino de la realidad de la
anomalia del feto a través de este diagnostico prenatal, la opcion
es el aborto.

Las pruebas prenatales son, hoy en dia, la fuente mas habitual de
informacién genética. La amniocentesis se utiliza para detectar
anormalidades cromosémicas o bioquimicas a nivel genético. En-
tre las primeras podemos citar trisomias como el sindrome de
Down; entre las segundas, la enfermedad de Huntington o la de
Tay-Sachs. Inicialmente el uso del diagnéstico prenatal se realizaba
para conocer el sexo del feto, lo cual tenia especial trascendencia
en los supuestos en que la transmision hereditaria estaba ligada
al sexo como ocurre con la hemofilia en que el gen recesivo lo
porta el cromosoma X.

En cualquier caso, el conocimiento derivado de este diagnos-
tico prenatal precede a una decisién sobre el aborto. En 1968
la publicacién médica Lancet contenia el primer informe sobre
un aborto realizado para evitar el nacimiento de un feto que
padecia el sindrome de Down, consecuencia de un diagndstico
prenatal.

Segin Bruno Brambati «en el futuro se podrin reconocer en el
periodo prenatal procesos amenazantes para la vida, con sintomas
moderados o manifiestos, o de manifestaciéon mas tardia en la vida
(como la enfermedad de Huntington, el rifién poliquistico), pre-
disposicion genética a ciertas enfermedades (por ejemplo diabe-
tes, enfermedades cardiovasculares) e incluso caracteristicas es-
téticas». «Todas esta cosas —continua este autor— haran del diag-
néstico genético una prueba mds aceptable para un amplio
nimero de personas que podran decidir si el nuevo ser conce-
bido debe nacer.»

En cualquier caso, el diagnéstico prenatal conduce a una decision
sobre el aborto, que siempre es un tema conflictivo tanto a nivel
religioso, ético y moral como, en el orden legal e, incluso, en el
aspecto psicologico.

Recordemos, aunque el tema sea muy concreto, que Jerome Le-
jeune, el descubridor de la conexiéon entre la trisomia 21 y el
sindrome de Down expresé publicamente su afliccion ante el
hecho de que su descubrimiento determinara un gran nimero de
abortos.
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En derecho espafiol el articulo 417 bis 3.% del Cédigo Penal,
alineado con preceptos semejantes de otras legislaciones, despe-
naliza el aborto cuando se presuma que el feto habra de nacer
con grandes taras fisicas o psiquicas. El bien de la salud del futuro
nacido predomina aqui sobre otros derechos fundamentales.

Pero si fuera posible conocer antes del embarazo que una pareja
ha de concebir un feto, con alto —o medio o bajo— riesgo de
importantes enfermedades, malformaciones o limitaciones, ;no
deberia ser obligado acceder a tal conocimiento con objeto de
poder tomar decisiones previas a la concepcién y no posteriores
a ésta? Es cierto que en un caso —pruebas anteriores a la fecun-
dacién— la decision —de no procrear— siempre tendra que basarse
sobre riesgos, con mayor o menor certidumbre cientifica, y por-
centajes mds o menos altos, mientras que en el segundo caso
—diagnostico prenatal— la determinacién tendrd su fundamento en
una realidad —el evento se habrd producido en el feto y sera
detectable— lo que hace desiguales los términos de la compara-
cién. Pero también es verdad que en el primer supuesto la deci-
sién se limita a evitar la procreacién, mientras que en el segundo
es necesario el aborto.

La genetista Marjorie Shaw reclama de los poderes del Estado
politicas preventivas de los riesgos genéticos mediante el control
de la reproduccién en las familias que sean informadas sobre
desordenes potenciales genéticos, alineindose claramente en la
primera linea de pensamiento de los enunciados. Renunciar a la
procreacién, sabiendo la existencia de un riesgo, parece preferible
a abortar el fruto de dicha procreacién cuando se conoce la
realidad del dafio.

En cualquier supuesto, puede producir un notable efecto benéfico
que las parejas, cuando afronten la decision de tener descenden-
cia, dispongan de un test genético que les revele los riesgos que,
desde esta perspectiva, puedan afrontar sus hijos. La bondad de
la prueba genética puede ser aceptada.

Esta afirmacién nos lleva a un siguiente paso de ponderacién ética
y juridica. El sometimiento a esta prueba ;debe ser obligatorio o
voluntario? ;Puede exigirse que los futuros esposos, antes de
contraer matrimonio, se sometan al examen genético o debe
dejarse esta sumisién a su libre decision?

Pero, ademas, hay que considerar la extensién y profundidad del
test y su grado de difusién. ;Debe el test comprender la totalidad
del genoma o limitarse a aquello que pueda afectar a la descen-
dencia! ;Debe ser conocido el resultado sélo por cada uno de
los interesados! ;Puede —o mejor debe— informarse de su conte-
nido al otro miembro de la pareja! ;Ha de extenderse la infor-
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macion al oficiante del matrimonio? ;Debe depender la capacidad
de casarse del resultado de estas pruebas? ;Determinados conte-
nidos pueden impedir a una persona que contraiga matrimonio?

Las pruebas genéticas y el Derecho de familia

Antes de proseguir nuestra reflexion, debemos hacer dos consi-
deraciones importantes.

La primera es que las pruebas genéticas pueden ser objeto de
una eficaz utilizacién dentro del Derecho de familia para decisio-
nes distintas de las relativas a la procreacion; y la segunda es que
ya nuestro Derecho positivo se ha hecho eco de algunas de estas
realidades cientificas y las ha incorporado a la legislacion vigente
y a la prictica judicial.

En cuanto al primer aspecto, es indudable que, en la actualidad,
las determinaciones judiciales relativas a la patria potestad, su
suspension o privacion, o a la atribucién de la guarda y custodia
de los hijos, que han de adoptarse en beneficio de ellos, presu-
ponen que esta discreccionalidad ha de ser precedida de un co-
nocimiento de progenitores y descendientes que haga de su ejer-
cicio el fruto de una madura reflexion basada en realidades de
hecho. Con frecuencia ese conocimiento es dificil y complejo, por
lo cual se autoriza al Juez para que recabe el dictamen de espe-
cialistas (art. 92 in fine Céd. Civ.), que habitualmente se limita al
de psicologos. La mayor o menor tendencia o propensién a gra-
ves desordenes de conducta o enfermedades mentales —por ejem-
plo— o, incluso, la perspectiva de otros trastornos fisicos que
dificultan materialmente el ejercicio de la custodia de los hijos,
detectados a través de los tests genéticos, podrian, sin duda, ser
de trascendental ayuda y apoyo para la toma judicial de decisiones
relativas a patria potestad o custodia.

En los casos de adopcion, a la dificil hora de evaluar la bondad
de la eleccion de los padres adoptivos, las pruebas genéticas pue-
den revelar condiciones y circunstancias de los mismos de muy
senalada influencia. Ahora bien, precisamente en la adopcién, exis-
te el riesgo de que se apliquen estos tests, no ya a los adoptantes,
sino a los menores internados en establecimientos publicos a la
espera de su adopcién, con la consiguiente exposicion de sus
resultados a los futuros adoptantes, que sin duda rechazaran al-
gunos nifios ante los riesgos a que estén expuestos, revelados a
través de los tests. Un nifio susceptible de defectos o enferme-
dades o, incluso, de tendencias o inclinaciones de conductas de-
sordenadas, dificilmente serd querido para su adopcion, lo cual
produce resultados discriminatorios rechazables.
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En cuanto al segundo aspecto, nuestra legislaciéon ha incorporado
a las reformas del Derecho de familia de 1981, la admisibilidad
de la investigacién de la paternidad y maternidad «mediante toda
clase de pruebas, incluidas las bioldgicas» (art. 127 Céd. Civ.). De
hecho desde entonces han venido practicindose pruebas de pa-
ternidad, cuya idoneidad ha ido incrementindose a medida que
la genética ha ido avanzando hasta alcanzar pricticamente el gra-
do de certeza no sélo negativa para excluir la paternidad, sino
también positiva, para determinarla.

El problema mas grave se plantea cuando examinamos a este
respecto en relacién con la determinacion o impugnacién de pa-
ternidad —como puede ocurrir en los temas de determinacién de
custodia o constitucion de adopcion— la obligatoriedad —o no- de
someterse a estas pruebas. Y adn nos resta decidir en el caso de
que se exijan las consecuencias de la negativa al cumplimiento de
la obligacién.

Porque si no exitiera modo forzoso de hacer cumplir esta obli-
gacion de sometimiento a las pruebas o de sancionar el incum-
plimiento, la mera declaracién de dicha obligacién se convierte
en puramente ilusoria.

La Jurisprudencia espafiola, después de algunas vacilaciones inicia-
les, ha llegado a sentar la doctrina de que la negativa al someti-
miento a las pruebas sobre filiacién por parte del padre o madre
dudoso —generalmente el primero—, no constituyen una ficta con-
fessio de la realidad de su paternidad/maternidad, pero que supo-
nen un valioso indicio, que, unido a otras pruebas, permite pre-
sumir dicha progenitura.

Al mismo tiempo que iba deduciendo estas conclusiones, la Juris-
prudencia ha reafirmado varios principios. El primero es que, al
examinar estas cuestiones —todas aquellas en las que un menor
de edad estd involucrado— debe prevalecer el propdsito de be-
neficiar al menor, ante cuyo provecho deben ceder —al menos en
una parte fundamental- otros principios generales y otros dere-
chos fundamentales.

En segundo lugar, se consagra el principio de que el derecho a
la intimidad, a cuya sombra han intentado buscar proteccion al-
gunos progenitores demandados, para excusarse de las pruebas
de paternidad, queda relegado a un segundo término ante el
prevalente derecho del menor a conocer su origen. El presunto
progenitor demandado invocaba su derecho a no desvelar su
genoma, que comprende, a medida que el conocimiento del mis-
mo se extiende, aspectos fundamentales de reserva prevalente,
principio que puede ser conculcado al rastrear una paternidad.
Pero estos argumentos de poco le han valido.
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Debemos, también, recoger aqui la incidencia, en los procesos
penales, de las pruebas genéticas a efectos identificadores, no sélo
en relacién con los delitos sexuales, sino de cualesquiera otros
en que existan huellas sanguineas u otras relacionados con el
cuerpo humano, tales como restos de piel o cabellos. La identi-
ficacion, por cierto, estd tomando un desarrollo de evidente tras-
cendencia, en los supuestos de nifios perdidos o secuestrados,
con caracter general en cualquier tiempo, o excepcionalmente
con motivo de guerras o revoluciones.

Ejemplo de esta ultima aplicacién,lo constituye el Banco de Infor-
macién Genética Nacional de Argentina, creado en 1985. Este
organismo ofrece a familiares de los nifios desaparecidos la posi-
bilidad de determinar la identidad de éstos mediante la compara-
cion de su informacién genética con la de tales familiares.

Un propaésito parecido late en las propuestas —aprobadas, aunque
no hayan alcanzado el objetivo legislativo—, de identificacion del
recién nacido de las que es defensor el Doctor Garrido Lestache,
para evitar no sélo secuestros, sino cambios en las maternidades
debidos a errores accidentales. Para este fin, con mayor pefeccion
que con las huellas dactilares, se podrian utilizar los tests gené-
ticos.

Segun avanzan las ciencias genéticas, se van desarrollando medios
poderosos mas efectivos, baratos y ajustados, que pueden afectar
al derecho del individuo a una limitacién de la posible intromision
en su intimidad. Puede tratarse de un simple test realizado a todo
nifio recién nacido, como dice Dorothy Nelkin (The Social Power
of Genetic Information, en «The Code of Codes», p. 187). La Ame-
rican Society for Human Genetics ha planteado propuestas para
obtener muestras del cordén umbilical de los recién nacidos y
guardar su ADN, lo que implicaria la posibilidad de almacenar
informacién genética sobre todos ellos. En Estados Unidos, como
dice esta autora, algunas compaiiias de biotecnologia anuncian sus
almacenes de datos y requieren a las familias para que depositen
en ellos muestras del ADN de sus miembros para su anilisis y
custodia. Predicen ademds que, en un futuro, la mayor parte de
los individuos tendra sus perfiles genéticos archivados en algin
lugar, como antesala de grandes beneficios para todos, derivados
de esos conocimientos.

Naturalmente la perspectiva de la existencia de un tal registro,
trae en seguida a nuestra mente la posible —segura— apetencia de
acceder a él del Estado y de infinidad de organismos y de parti-
culares. Entre estos no sélo se encuentran —como tradicional-
mente se estudia por ser éstos efectivamente los dos campos
donde mayores polémicas suscita la accesibilidad al conocimiento
del genoma~— las compaiiias de seguros o los eventuales emplea-
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dores del ciudadano en cuestién, sino incluso otros antes como
las autoridades de Inmigracién o de Trifico, las entidades encar-
gadas de trasplantes de drganos o de adopcion de menores, el
estamento militar, los Bancos y otras empresas de crédito, los
concesionarios de becas de estudios u otros beneficios similares,
los equipos deportivos profesionales, e, incluso, los eventuales
compaiieros sexuales,

Las pruebas genéticas y el matrimonio

Nancy Wexler (Clairvoyance and Caution: Repercussions from the
Human Genome Project. «The Code of Codesy, p. 234) desde una
posicién que ha adquirido en Estados Unidos cierta amplitud,
considera que se debe hacer obligatoria la prueba genética cuan-
do las parejas se casan. Las decisiones de los cényuges —o futuros
conyuges— en orden a la procreacién, que aparecen hoy condi-
cionadas por factores de orden econémico, laboral o social o por
simples decisiones poco motivadas, contarfan con un sélido apoyo
de contenido sanitario. Por otra parte, algunas resoluciones que
hoy se adoptan después del embarazo, a la vista de los anilisis
prenatales, podrian tomarse antes. Aquellos que rechazan la op-
cion del aborto, pueden alcanzar una informacién genética antes
de casarse o antes de enfrentar cualquier determinacién en orden
a la procreacion.

La préctica de la prueba genética para andlizar las posibles con-
secuencias en la descendencia de una pareja, que proyecta casar-
se, permite varias opciones respecto a las condiciones de dicho
test.

La primera de ellas es la voluntariedad absoluta del sometimiento
a los tests y la libertad de cada uno sobre la exposiciéon o no,
total o parcial, de los resultados al otro miembro de la pareja.
Este supuesto no plantea problema alguno con excepcion de la
ayuda que pueda necesitar la pareja a la hora de evaluar los
resultados y enfrentar psicolégicamente la posible revelacion de
la existencia o previsién de enfermedades o defectos.

Las alternativas parten en segundo lugar, de la obligatoriedad de
la prictica de los tests. Para empezar hay que determinar qué
pruebas van a ser exigibles y si deben ser de la mayor amplitud
cientificamente posible, o por el contrario, limitadas a aquellos
aspectos que puedan tener trascendencia para la prole.

En el primer caso su contenido amplio permite a cada uno de los
futuros esposos adquirir un conocimiento mayor de las células
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somdticas y, por tanto, de su predisposicion a ciertas anomalias
y enfermedades o a ciertas conductas.

En el segundo, limitado a aquellos elementos que puedan deter-
minar malformaciones o enfermedades, predisposiciones o con-
ductas de la descendencia, el conocimiento se adquiere sobre la
existencia y valoracion del riesgo de tales males.

De otra parte, la obligatoriedad de la prictica de prueba genética
con vistas al matrimonio, exige el planteamiento de opciones res-
pecto del desvelamiento de sus resultados.

Cabe, pues, determinar (1) la obligacién, en el momento de ob-
tener el resultado del test, de dar conocimiento del mismo al
futuro conyuge y sélo a él; (2) a desvelarlo también al encargado
de autorizar o celebrar el matrimonio, para que éste pueda aplicar
la ley y, en consecuencia, permitir o rechazar su celebracién, y
(3) la falta de obligaciéon de revelarlo a ninguno de ellos y a
mantener la informacién el interesado para si mismo.

Los problemas que entrafia la exigencia de la prueba genética
debemos, pues, contemplarlos segun se exija o no su prictica,
segtin sea el alcance de su divulgacién y segtin sean las posibles
consecuencias de su resultado.

Obligatoriedad de practica de pruebas genéticas
con ocasion del matrimonio

Debemos recordar que de acuerdo con la Il Declaracién de Va-
lencia nadie puede ser analizado genéticamente sin su conocimien-
to, pero esta prohibicién, en principio, no excluye la obligatorie-
dad de tal practica.

La realizacién forzosa de estos tests plantea, sin embargo, nume-
rosos problemas. Aunque partamos ahora del punto mds favora-
ble en el cual Gnicamente conozca el resultado el facultativo que
lo realiza y el interesado, su prictica provoca el temor derivado
de la propia existencia del andlisis del ADN y de su incorporacién
a un archivo. Existe la desconfianza, o la duda al menos, de que
pueda ser desvelado o conocido, por unas u otras causas, por
terceros institucionales o particulares. Desde el simple incumpli-
miento de la obligacion de confidencialidad por parte de los cus-
todios del informe hasta —por ejemplo— la posibilidad de una
orden judicial por razones de orden penal, existen muchos mo-
tivos por los que puede extenderse el conocimiento de la intimi-
dad del genoma mis alld del propio interesado o del ambito al
que el mismo permita llegar.
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No es de menor entidad el miedo de aquel a quien se practiquen
las pruebas genéticas, a conocer este resultado de incalculable
alcance. En medicina existe una permanente disyuntiva entre la
obligacién moral, la conveniencia, o, con grado menor, la proce-
dencia de desvelar al paciente la enfermedad que padece, su al-
cance y sus previsibles consecuencias, o mantenerle en la igno-
rancia. Razones de autonomia del individuo avalan su derecho a
conocer su realidad propia como premisa para tomar decisiones
que le afectan a él mismo. Motivos de orden psicologico, ante las
reacciones perjudiciales que puede provocar este conocimiento,
o razones tendentes a evitar sufrimientos morales innecesarios,
pueden fundamentar el mantenimiento del secreto de los resul-
tados de prueba frente al interesado. Quiza, debe descubrirse el
test a parientes préximos o allegados. Es posible que para encon-
trar una solucion ponderada, deba contemplarse cada caso, indi-
vidualmente considerado, y atenderse a las condiciones de madu-
rez y estabilidad psicolégica del analizado.

En el potencial paciente, compiten dos actitudes contradictorias
respecto a su porvenir: el afin de saber y el miedo a conocer.
Son los correlativos y contrapuestos derechos tanto a saber,
como a no saber.

Desde sus inicios la Humanidad ha encumbrado a quienes hacian
gala de su capacidad para desvelar el futuro. Ordculos, augures,
adivinadores y pitonisas, lectores de posos de café y echadores
de cartas, han sido amplio objeto de solicitudes para dar a cono-
cer el porvenir. En todos los tiempos y en todas las latitudes.
Hoy en dia mantienen su relevancia en medio de escépticos y de
creyentes. Los astrélogos con sus hordscopos ocupan un espacio
permanente en nuestros medios de comunicacién. En ellos apa-
recen los signos del Zodiaco —los chinos también— con un obje-
tivo: predecir nuestro futuro y el desarrollo de nuestra individua-
lidad no sélo en cuanto a lo imponderable —la suerte, la fortuna,
los hados—, sino muy especialmente en lo que se refiere a la salud,
la evolucién de nuestro intelecto, la expresion de nuestras virtu-
des y de nuestros defectos.

El hombre quiere saber su futuro, pero teme conocerlo. En rea-
lidad, pretende conocer lo bueno y, quizd, lo evitable o soluble,
y recela enormemente de saber lo lesivo, lo malo y lo inexorable.

Por otra parte, son muchos los beneficios que pueden derivarse
para el individuo de un conocimiento sobre su genoma tan amplio
como la ciencia en cada momento puede proporcionar.

Especialmente, cuanto mayor sea el espectro de posibilidades de
la terapia génica, mds amplio serd el efecto beneficioso del cono-
cimiento anticipado de riesgos por la capacidad cientifica de su
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remedio. Pero no debe ligarse el conocimiento tnicamente con
la posibilidad de curar los males, sino también con la capacidad
de adecuacién de decisiones que en el tema que nos ocupa, lo
son en orden a las relaciones sexuales y a la procreacion.

Obligar a practicar la prueba genética, a la vista de la anterior
reflexion, pudiera estar justificado cuando el bien a proteger sea
la descendencia y evitar la transmisién a ésta de deficiencias o
enfermedades de magnitud indiscutible. Puede, sin embargo, ser
menos apropiado —o nada— cuando se trate simplemente de co-
nocer caracteristicas o condiciones, cuya calificacion de beneficio-
sas dependa de criterios racistas, o simplemente, caprichosos u
opinables.

En todo caso, la procedencia de la obligatoriedad de la prictica
de las pruebas genéticas pudiera depender de la extension de su
contenido y de la amplitud de su divulgacion.

Divulgaciéon

La informacion obtenida en las pruebas genéticas no debe expo-
nerse a nadie sin el permiso del duefio, seglin reza la ya mencio-
nada Il Declaracién de Valencia.

Sin embargo, como dice John Fletcher «la confidencialidad es una
norma fundamental, pero no absoluta en medicina y en genética
médica. Si el paciente se niega a revelar la posible existencia de
un riesgo evidente para sus familiares, el imperativo de evitar
posibles perjuicios causados a otras personas limitan el deber de
confidencialidad del médico o del asesor». Tal es el caso, por
ejemplo, de la existencia de epidemias o plagas en que el bien
general prima sobre el particular.

Como ocurre con frecuencia en temas conflictivos, sobre los
mismos gravitan varios principios fundamentales que operan de
modo contradictorio y lo dificil es establecer la linea divisoria
entre el ambito de proteccién de ellos. Lo complicado es sentar
los criterios de prevalencia entre unos y otros principios esen-
ciales.

Divulgar algo tan intimo y personal como el resultado de las
pruebas genéticas conculca el derecho esencial a la intimidad.
Pero, como hemos visto a la hora de examinar las pruebas bio-
logicas relativas a la determinacién de la filiacion, este principio
puede ceder ante el derecho del hijo a conocer su ascendencia,
que se considera un bien superior. Y este derecho a saber el
origen, que es de orden psicosocioldgico, estd también indiscuti-
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blemente mezclado con el derecho esencial a la salud y al apro-
vechamiento de los avances cientificos, en la medida en que el
conocimiento de los ascendientes permite una mayor conciencia
de la susceptibilidad a ciertos desérdenes o enfermedades y pue-
de ayudar a su curacién.

Por lo tanto, si la existencia del derecho a conocer los progeni-
tores, determina el cese de proteccion de la intimidad frente a
las pruebas biologicas, del mismo modo puede estimarse que ese
derecho a la intimidad queda subordinado a la mejoria de la salud
o a la ausencia de defectos o taras de la descendencia.

Naturalmente el trazado de la linea divisoria entre los derechos
fundamentales concurrentes viene muy condicionada por el grado
de divulgacién que se pretenda hacer de las pruebas genéticas.
En la medida en que tnicamente se divulguen los resultados para
evitar dafos fisicos y psiquicos en la descendencia, podria estar
amparado por los principios protectores de ésta. El derecho del
hoy feto y mafiana hombre a la salud y bienestar fisico y psiquico
es indudable,

En cuanto exista la posibilidad de hacer uso de esta informacion
para otros fines menos protegidos, de nuevo el principio de in-
timidad cobra todo su vigor, entra en colision con esas otras
finalidades y habra de valorarse la calidad de los dos objetivos
para concluir cudl de ellos debe ser el dominante.

Distintos autores, que contemplan la confidencialidad como un
principio basico indudable, pero al que admiten excepciones, se-
fialan que podria hacerse obligatoria la prueba diagnéstica de re-
cién nacidos solo cuando se disponga de un tratamiento que
pueda ayudar a los afectados por trastornos genéticos. Otros
piensan que la informacién genética, clinicamente significativa, de-
be revelarse no sélo al interesado, sino a sus familiares. Algunos
creen que Unicamente debe darse a conocer el contenido de los
resultados que puedan afectar a la salud. Dice Eric Lander (DNA
Fingerprinting: Science. Law, and the Ultimate Identifier, «The Code
of Codesy, p. 209) que «con la creciente aceptacién de la iden-
tificacion por el ADN y el creciente interés en los bancos de
datos de ADN, es razonable preguntar si nuestro ADN puede
llegar a ser nuestro «numero de seguridad socialy. Y més adelante
continta: «Algunas autoridades han propuesto la clasificacion del
ADN de todos los recién nacidos, para facilitar la identificacién
de un nifio que sea secuestrado y mds tarde encontrado. Una vez
iniciada, la clasificacion de recién nacidos puede conducir a la
creacion de una base nacional de datos de ADN, que especifique
no sélo el mosaico identificador de cada individuo, sino también
sus caracteristicas médicas y posiblemente de conductay.
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Efectos

En esta reflexion, tiene una especial trascendencia cudl sea el
objetivo perseguido, en relacién con el matrimonio, por la
practica de las pruebas genéticas. Si lo que se pretende es
prohibir el matrimonio a quienes no superen un nivel de au-
sencia de riesgos para la descendencia, necesariamente tendre-
mos que desvelar la informacién al oficial del estado civil o
Juez encargado del Registro, para que impida la unién, al igual
que se hace con el actual certificado médico prenupcial en
algunas legislaciones.

Por el contrario, si lo que se persigue es ayudar a la pareja —a
los dos— en la toma de decision de casarse y de reproducirse, o
de lo uno o lo otro, habri de desvelarse la informacion genética
al otro contrayente. De este modo, los dos juntos, libremente,
con pleno conocimiento de sus identidades genéticas respectivas,
de sus caracteristicas mas profundas, con conciencia de la realidad
del genoma propio y del de la pareja, adoptaran resoluciones de
asuncion o de rechazo de riesgos para su descendencia.

En el primer caso, esto es, cuando se pretenda el condiciona-
miento legal para contraer matrimonio en los supuestos en que
del ADN examinado se deduzca un riesgo de consecuencias lesi-
vas para la descendencia, es necesario ponderar su posible coli-
sion con principios fundamentales. De una parte existe el derecho
a no ser discriminado por razén de salud o de incapacidad, que
podria invocarse por aquel en cuyo genoma residan fundamentos
de transmision hereditaria de enfermedades y malformaciones o
de irregularidades de conducta. Este individuo, puede verse dis-
criminado en sus opciones a contraer matrimonio o tener des-
cendencia.

Puede asi resultar afectado el derecho a la igualdad, junto con los
de contraer matrimonio, fundar una familia y procrear. No cabe
duda, sin embargo, que estos derechos estdn limitados por el de
igualdad que protege cualquier discriminacién Unicamente cuando
ésta se encuentra carente de una razén objetiva o de un funda-
mento légico y oportuno. El que tiene en si mismo el fermento
de una enfermedad o malformacién grave, transmisible a la des-
cendencia con alto grado de probabilidad, ;tiene igualdad de de-
recho a procrear que aquel que no tiene tales caracteristicas?
iPrevalece el derecho del futuro ser humano a nacer sin taras,
cuando existe alto riesgo de heredarlas? ;Se discrimina indebida-
mente por razén de salud?

Se argumenta también que es fundamental proteger la libertad de
decision de los padres de que nazca o no un ser al que en estado
embrionario le han sido detectadas, a través de pruebas prenata-
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les, taras o deficiencias. Pero esta defensa de la libertad estd
matizada, al mismo tiempo, por las distintas posiciones religiosas
y morales en relacién con el aborto. Y no cabe la menor duda
de que no es igual el ejercicio de la libertad de decisién de la
pareja sobre procrear o no, que sobre la interrupcién o conti-
nuidad de un embarazo. De cualquier forma, hay que valorar de
modo distinto la ética en el ejercicio de la autonomia de la vo-
luntad con vistas a la procreaciéon cuando se conoce, a través de
las pruebas genéticas, la existencia de un grado de riesgo de que
el feto sufra taras graves de origen genético. Incluso la amplitud
del riesgo debe pesar a la hora de decidir.

No debe olvidarse que se discrimina a los enfermos mentales
interndndoles en sanatorios psiquidtricos, en contra de su volun-
tad. Se hace con garantias judiciales, pero se les priva de su
libertad. Debe recordarse que se esteriliza a seres humanos. Con
supervision judicial, pero se les priva de su capacidad reproductiva
y su derecho a la procreacién, por razones médicas o incluso
demogrificas.

{Se puede de alguna manera limitar o negar la capacidad de con-
traer matrimonio o bien de procrear en virtud del resultado de
pruebas genéticas!

Para que pudiera ser efectiva la limitacion o la negativa, habria
que divulgar el resultado al otro contrayente, al autorizante del
matrimonio o a ambos. Y tendria que hacerse sin la voluntad o
en contra de la voluntad del examinado o de los dos examinados.

Cabe la opcion de exigir las pruebas genéticas de los candidatos
a un proximo matrimonio, pero manteniendo el conocimiento de
los resultados para ellos solos —para cada uno el suyo propio—,
y recurrir a sus conciencias, al sentir de sus respectivas «pater-
nidades responsablesy, para que se planteen el tema de la repro-
duccion teniendo en cuenta los riesgos detectados por los tests.
Esta seria la adaptacion a la prueba genética del sistema existente
en la actual legislacién de Francia y Luxemburgo para los certifi-
cados prenupciales. Los facultativos emitirian una certificacién
acreditativa de que se han practicado las pruebas y que se ha
dado a conocer su resultado al interesado. La presentacion de
este documento permitiria contraer matrimonio.

Esta ultima posicién compatibilizaria el mantenimiento de la obli-
gatoriedad de las pruebas y, la promocion de las mismas como
medio de detecciéon de portadores de anormalidades genéticas.
Podria ser un elemento eficaz para prevenir y curar enfermedades
de este origen sin violar la confidencialidad del resultado. La de-
cision terapéutica o procreativa y el desvelamiento de la intimi-
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dad, quedarian a la conciencia y voluntad del sujeto y el desvela-
miento de la intimidad.

De cualquier forma, en este sistema, se estaria obligando al ser
humano por lo menos, a realizar esa introspeccién genética de
amplitud insospechada. Se le estaria exigiendo que él —aunque
fuera s6lo él- supiera sus carencias, sus enfermedades en poten-
cia, sus inclinaciones de conducta y tantas otras peculiaridades.
Se estaria conculcando su derecho a no saber y, como el cono-
cimiento del genoma ha de preceder con mucho a la terapia
génica, cualquier resultado negativo de este examen, puede tener
para el analizado, consecuencias fatalistas de efectos demoledores
al enfrentarse con males que no pueden —al menos todavia— eli-
minarse o curarse.

Por el contrario, ha de considerarse que este conocimiento qui-
zis sea beneficioso para una descendencia que puede no perpe-
tuar, por su transmisién, la existencia generacion tras generacion
de genes letales o gravemente perniciosos.

De nuevo es necesario ponderar principios contradictorios, ries-
gos contrapuestos y beneficios enfrentados y una vez més deben
adoptarse las normas cuya aplicacién aumente el provecho y dis-
minuya el dafio.

Lo que resulta mas claro es que siempre es posible, sin recurrir
al riesgo terrible de la invasiéon del Estado en la esfera privada,
con promulgacién de obligaciones y prohibiciones que impidan el
desarrollo de la libertad individual, que se divulgue el conocimien-
to y promueva la practica de las pruebas genéticas. Es mas que
factible exponer de la conveniencia de que cada uno conozca la
capacidad lesiva que tiene en si mismo, y con este fin utilizar la
maquinaria propagandistica y otros medios para su fomento que
tiene el Estado.

Pero al propio tiempo es equitativo y justo, y respetuoso de los
derechos esenciales del ser humano, que los juristas debemos
defender, el reconocer y confirmar al individuo en su opcién de
saber y en la capacidad de adoptar libremente sus decisiones a la
hora de emparejarse y de reproducirse.
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ASPECTOS ETICOS DEL PROBLEMA JURIDICO
DE LA CONFIDENCIALIDAD

Walther Ch. Zimmerli

Catedritico de Filosofia de la Universidad de Otto-Friedrich,
Bamberg. Republica Federal Alemana.

La relacién légica entre la codificacion ética y juridica es, en
general, de no contradiccién. Si una norma juridica dada
—esté ya en vigor o sub-iudice— contradice los principios mo-
rales validos por el razonamiento ético y/o los derechos
constitucionales, dicha norma debe ser modificada. Esto, por
supuesto, es una relacién légica del tipo de la «condicién
necesaria»; los principios morales y el razonamiento ético no
constituyen condiciones suficientes para la codificacion juri-
dica.

El principal problema juridico de la confidencialidad con res-
pecto a la informacién genética podria reducirse a la siguiente
alternativa: el derecho individual a la intimidad (genética)
frente al derecho publico a la autoproteccién, tanto contra
la delincuencia como contra las enfermedades. O, para de-
cirlo de otro modo, el derecho a la «autodeterminacion in-
formativa», como ha resultado en la Republica Federal de
Alemania del derecho general a la personalidad (apartado 2
del articulo 2.° de la Ley Fundamental) en relacién con el
derecho a la dignidad humana (apartado | del articulo 1.° de
la Ley Fundamental), estd limitado por exactamente los mis-
mos derechos de las demés personas y/o del publico. En
nuestro caso, si el ejercicio del derecho a la autodetermina-
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cién informativa de un individuo Pl entra en conflicto con el
ejercicio del derecho a la autodeterminacion informativa de
un individuo P2 o del conjunto Pl-n, el derecho del individuo
Pl debe quedar restringido hasta el punto en que su ejercicio
no entre en conflicto con el ejercicio de los respectivos
derechos de los demas.

3. En lo que respecta a los datos genéticos de los seres huma-
nos individuales, es (til distinguir entre «los datos genéticos
personales estrictamente privados» y «los datos genéticos
personales de acceso pablico» (Zimmerli, 1990) !, Aunque en

" una situacién dada pudiéramos no ser capaces de separar
técnicamente estos dos tipos de datos, parece razonable ~a
efectos analiticos— diferenciar entre el conjunto individual de
datos genéticos que constituyen (o més bien definen) la exis-
tencia fisica individual y el aspecto de un individuo como
persona concreta en el sentido juridico y la informacién so-
bre los principios generalmente vilidos de la localizacion de
funciones y de la coordinacion de las relaciones uno-a-uno,
uno-a-muchos y muchos-a-uno entre los genes y las expre-
siones de los genes,

4. Dentro del contexto de la investigacion, los individuos tienen
—de acuerdo, por supuesto, con el principio de un consenti-
miento informado— que renunciar a la autodeterminacion in-
formativa en la medida en que la institucion responsable de
llevar a cabo la investigacion sea capaz de garantizar la con-
fidencialidad de los datos genéticos personales estrictamente
privados. Esto mismo es vilido dentro del contexto de la
prevencion médica. Hablando sobre la aplicacion al diagnos-
tico de herramientas genético-bioldgicas, se debe incluso
considerar si la persona fisica en cuestién esti moralmente
obligada a renunciar incluso a su derecho a la confidenciali-
dad. Dentro del contexto de la prevencion de la delincuencia
y/o del proceso penal no hace falta decir que la persona en
cuestion ha perdido su derecho a la autodeterminacién en lo
que respecta a los datos genéticos personales estrictamente
privados. No obstante, todavia es titular de un derecho a la
confidencialidad en lo que se refiere a los procedimientos
penales.

5. Mientras que los problemas examinados hasta ahora son
principalmente una cuestion de la legislacion ya existente en
la mayoria de los paises de la CE, la principal cuestion técnica

I Zimmerli, W. Ch. (1990), «Who has the right to know the genetic consti-
tution of a particular person?» (;Quién estd autorizado a conocer la consti-
tucién genética de una persona concretal), em: Human Genetic Information:
Sience, Law and Ethics, Simpésium de la Fundacion Ciba 149, Chichester, etc,,
93-102.
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genera algunos problemas nuevos que todavia no se han so-
lucionado en los ordenamientos juridicos considerados hasta
ahora. La adquisicién y el manejo de los datos genéticos con
respecto al genoma humano requiere la hibridacién de los
procedimientos de la biologia molecular y del tratamiento
informitico de datos. Como todo el mundo sabe, es impo-
sible disefiar un sistema de proteccién de datos a prueba de
filtraciones. Por lo tanto, es necesario que el legislador inter-
venga en este punto con leyes que castiguen el uso indebido
de datos genéticos personales estrictamente privados. El
principal problema, sin embargo, sigue sin resolverse: ;como
mantener técnicamente las diferentes posibilidades de uso
indebido bajo vigilancia sin conculcar derechos constituciona-
les de orden superior?
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Alexander M. Capron. Vengo de un Estado que el profesor
Edgar identifica como el origen de todas las cosas nuevas y dis-
cutibles. Mi pregunta es para el profesor Edgar. Yo queria que él
se extendiera y quizd explicara la propuesta de la obligacion de
un miembro de la familia de revelar informacién a otros miem-
bros de la familia; el ejemplo especifico que él dio era un posible
conyuge, el uno al otro. Si dicha obligacién existe en este con-
texto, supongo que se podria aducir que existe entre parientes
consanguineos también. El profesor Edgar intenta justificar esto
por referencia a la obligacién, que han reconocido algunos tribu-
nales en los Estados Unidos, de un médico de proporcionar in-
formacion a los padres sobre los riesgos genéticos o de otro tipo
que existen con un feto en un embarazo, de manera que los
padres puedan tomar una decisién informada sobre llevar el em-
barazo a término. En mi opinién, la analogia no es adecuada. No
existen bases para examinar la obligacion que un profesional tiene
y decir que esa misma obligacién rige la revelacién de informacion
entre personas cuya relacién no es la de médico y paciente. Y
especificamente, sefiora Presidenta, me parece que en el area que
él describe de la informacién prenatal, la cuestién era si podia
haber una injusticia en no permitir que alguien tuviera informacion
para abortar de un feto y si, cuando eso no se hubiera hecho, y
el nifio hubiera nacido, si habia una injusticia que la ley compen-
sara. Pero no habia nunca una pregunta inicial sobre la obligacién
del médico de proporcionar informacién. Ese era el fundamento
en el que se basaba. Y bien, hacer una analogia con la situacion
conyugal, o con la obligaciéon que una persona tiene de decir a
un primo suyo que se ha encontrado un factor genético o lo que
sea, es pasar por alto la cuestiéon que nos debe preocupar, que
es si existe un deber en primer lugar. Y de esta manera, exami-
nando los casos de nacimiento injusto (wrongful birth), como se
denominan, y los casos de vida injusta (wrongful life), no se puede
hacer una analogia, porque éstos comienzan con un entendimien-
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to de que existe una obligacion, y plantean sélo la pregunta:
¢existe una indemnizacién cuando ese deber se infringe?

Respuesta. Parte del problema al intentar resumir es que uno
se arriesga a expresarse mal y en mi ejemplo de una enfermedad
de aparicion tardia, me he expresado mal. A lo que pretendia
referirme, y pienso que Alex Capron ha sido muy amable al llamar
mi atencion sobre ello, es a la situacion en la que el codnyuge tiene
algin temor de que un hijo del matrimonio sea un nifie con
minusvalia genética. En cuanto a que Capron no aprecie en qué
manera podria evolucionar la jurisprudencia, supongo que todo
lo que puedo decir es que no estoy de acuerdo. Por ejemplo,
hay sentencias en Estados Unidos que consideran a los hombres
responsables cuando engafian a las mujeres; en al menos un caso,
creo, en un contexto de matrimonio, cuando son estériles. De
manera que es una situacion en la que juridicamente se ha con-
siderado indemnizable la informacion falsa en un contexto intimo.
No creo que los jueces tengan ningiin problema en decir que es
una conducta dolosa dar informacién falsa. Entonces la cuestién
es si el sistema judicial tendra dificultad, en el contexto de una
situaciéon en la que no se realiza una declaracion formal, para
decir: si usted sabe esto, tiene el deber de confesarlo. En el
contexto del médico que estd en riesgo de resultar infectado por
VIH, no habia fingimiento, habia simplemente una omisién por
parte del paciente de decir lo que el tribunal y el jurado, en virtud
de criterios aceptados de lo que es razonable y lo que no lo es,
consideraron que tenia el deber de decir en esas circunstancias.
Esta es la manera en que veo, al menos potencialmente, la evo-
lucién anterior de la jurisprudencia. Si pudiera hacer un comen-
tario a esto también, no creo probable que los tribunales consul-
ten las publicaciones de bioética a la hora de decidir cémo se debe
decidir esta cuestion o si se debe decidir de una manera u otra.

Pregunta (Rafael Veldazquez). Queria plantear dos cuestio-
nes muy concretas. La primera es que, ante el procesamiento,
andlisis, acceso y difusién de los resultados de datos genéticos,
icual seria el equilibrio entre el derecho a la intimidad, proteccion
de la salud, asi como el derecho a la investigacion y el principio
de libre circulacion de la informacién, formulado por la OCDE?
Y la segunda cuestion seria la siguiente: Ya que la informacion o
los datos genéticos son datos que se tratan automatizadamente,
ino es posible que el Convenio 108 del Consejo de Europa, la
Ley Orgénica de Regulacién de Tratamiento Automatizado de
Datos Espaiiola, y, en su momento, la Propuesta Directiva del
Consejo sobre Proteccion de Datos y Seguridad de Sistemas con-
templen esta realidad? Muchas gracias.

Pregunta (Francisco Lledd6). Procuraré ser muy breve. La
verdad es que me gustaria hacer muchisimas preguntas, pero no
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sé donde estin mis receptores. De todas formas voy a intentar
ser muy sintético y voy a resumir mi exposicién. En este decilogo
critico de axiologias y apotegmas éticos, en realidad, nos ha de-
jado muy mal a los juristas, pero yo he echado en falta, no sé si
por pretericién o no, una cuestion para mi importante. Y es: ;De
qué manera se puede concretar dénde se encuentran los funda-
mentos y la valoracién ética de los criterios que deben primar
en el Derecho de lo justo? Como simplemente no quiero pre-
guntar sino contestar —no sé si se me va a replicar—, yo creo que
desde mi punto de vista habria que buscarlo en lo que nosotros
denominamos los principios generales del Derecho. Principios ge-
nerales no formulados como reglas heuristicas sino como princi-
pios generales desde una estimativa objetiva social y general, no
particularizando en el caso concreto. Creo que es importante
partir de ahi. Y ya, cifiégndome a un aspecto concreto, diria que
el principal principio constitucional seria el que ha aludido el
Profesor Peces Barba —y quizds sélo en eso y en algunas cosas
mds estoy de acuerdo con él-, el principio constitucional del
respeto a la dignidad humana, engarce y portico protector de los
demids derechos fundamentales.

Habria otra cuestién importante que se ha citado aqui también y
era esa aludida ética publica. No sé dénde encontrar el asenta-
miento o los pardmetros que fundamenten la legitimacion de esta
ética publica, es decir, cudles son los valores objetivos de comdn
aceptacion. No sé, quizds dentro de estos principios generales del
Derecho a los que he aludido previamente. Y para terminar, esta
pregunta, quizd a todos. Dentro de una concepcién cientifista
utilitarista, jno se corre el riesgo, con esta manipulacion genética,
de un reduccionismo y determinismo genético, de un colonialis-
mo cientifico, en el que primen mas las potencias mas desarro-
lladas y que las menos desarrolladas, en cierto modo, pues, no
digo que vayan al socaire de las anteriores, pero queden coloni-
zadas técnicamente! ;No corremos el riesgo con esta genética
predictiva de que el sujeto, el individuo, sea toda su vida un
paciente?

Fernando Garrido Falla. Creo que, por lo que a mi toca,
Gnicamente me atafie la segunda de las preguntas que se han
hecho por usted, relativa a la proteccién de los datos informati-
zados que tengan que ver con el patrimonio genético de la per-
sona. Efectivamente, estos casos, aunque no me ha dado tiempo
a explicarlo debidamente, pero por supuesto que estan en la Ley
5/1992, donde, primero, para tomar esta clase de datos hace falta,
de una parte, informar a aquella persona a la cual se le solicitan
los datos de para qué sirven tales datos. En segundo lugar, si se
trata de cierto tipo de datos, entre los cuales entrarian por su-
puesto éstos, el derecho a no contestar, Mas adn: Hay, y me
parece que esto lo dije, incluso algin pequefio escape, alguna
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excepcion que la Ley deja para aquellos casos por interés publico,
etc. Y no sé si se ha interpuesto o no, desconozco el dato,
recurso de inconstitucionalidad, pero me consta que se ha discu-
tido el supuesto y que se ha propugnado la interposicion de
recurso de inconstitucionalidad contra esa pequefia puerta abierta
que la Ley dejaba. Respecto de las demds cuestiones, me parece
que no soy el mas adecuado para contestar.

Bartha M. Knoppers. Dos comentarios muy breves sobre
cuestiones juridicas especificas. Uno en cuanto a la posibilidad de
obligaciones juridicas mayores entre cényuges, y el otro con res-
pecto a si los preceptos constitucionales contienen ya los princi-
pios generales necesarios para proteger la intimidad genética. Se-
guramente, si un médico vinculado habitualmente por cédigos de
ética, pero también por el Derecho, tiene el deber de responder
y plantear preguntas relativas a informacion genética, incluso antes
de la concepcién, se puede aducir al menos, en virtud de princi-
pios de Derecho civil, que entre personas casadas, dejando aparte
las uniones de Derecho consuetudinario, existe un deber surgido
del hecho del matrimonio, el deber de auxilio, cuidado y asisten-
cia. Las personas que gozan de una relacién especial, como con-
yuges, o miembros de sangre de una familia, en orden ascendente
y descendente, tienen ya, conforme a la ley, ciertas obligaciones
mayores, ciertos deberes especiales. Y pienso que se podria en-
contrar el marco, incluso dentro de las interpretaciones del De-
recho de familia actual, para extender estas clases de deberes mas
alld de la obligacién alimenticia o de tratamiento médico u otras
obligaciones, para incluir la comunicacién de informacion como
parte de ese auxilio, cuidado y asistencia. Por lo que respecta al
Derecho constitucional, estaria de acuerdo con usted en que los
principios ya enunciados en la mayoria de las constituciones, asi
como en textos internacionales, contienen las bases para la inter-
pretacion de normas de impugnacion o la necesidad de una re-
definicién de la concrecién de ciertos conceptos, como el de
libertad, el de dignidad, de modo claro, y el de intimidad, desde
luego, para los paises que tienen referencias especificas a la inti-
midad. Todas las constituciones, y también los textos internacio-
nales, contienen disposiciones expresas que permiten a los Esta-
dos interferir o limitar la expresién libre y total de estos dere-
chos seglin las necesidades en una sociedad libre y democritica.
Y pienso que éste es el punto en que el interés publico hacia
generaciones futuras y también en cuanto a compartir y proteger
la informacion genética en esta generacion presente puede intro-
ducirse en cualquier legislacion posible.



La Fundacién Banco Bilbao Vizcaya nace como iniciativa del
Grupo BBV con el objetivo de ampliar su capacidad de
respuesta a las demandas sociales y culturales de la socie-
dad contemporanea, Su actividad se orienta a promover
espacios de reflexion y debate sobre los principales retos
y problemas de nuestro tiempo.

Para hacer frente a los actuales desafios y responder posi-
tivamente al horizonte de posibilidades se requieren altas
dosis de creatividad, modelos imaginativos, suficientemente
contrastados y construidos sobre la base de un amplio
consenso.

En coherencia con estos planteamientos, la vocacion de la
Fundacion BBV es atender preferentemente a campos no
cubiertos por otras instituciones privadas o publicas. Tiene
como objetivo fundamental, que inspira todas sus actuacio-
nes, intervenir Unicamente en aquellas actividades e inves-
tigaciones que tengan un alto grado de oportunidad cienti-
fica y social.

Para ello, organiza Encuentros Multidisciplinares y fomenta
proyectos de investigacion. Cuenta con tres Centros Per-
manentes: Centro de Estudios de Economia Publica; Cen-
tro de Estudios Bancarios y Centro de Ciencia, Tecnologia
y Sociedad. La Fundacion actia también en los entornos
mds significativos del mundo universitario, para lo cual dis-
pone de la Citedra Fundacién BBV.

La Fundacién BBV considera una obligacion social la divul-
gacion de los resultados obtenidos en todas sus actividades,
tarea que lleva a cabo a través de Documenta, que es su
centro de informacién y publicaciones.



Esta obra, en lo formal, es el resultado documental de la
Reunién Internacional sobre el Derecho ante el Proyecto
Genoma Humano (Bilbao 1993), impulsada por la Funda-
cién BBV en colaboracién con la Diputacién Foral de Biz-
kaia. En lo esencial, persigue el establecimiento de unas
bases iniciales sobre las que apoyar la blisqueda de criterios
juridicos para abordar las relaciones entre el Derecho y el
Proyecto Genoma Humano. En ella, tanto el especialista
como el no iniciado en las disciplinas juridicas, cada uno en
la medida de sus necesidades, pueden encontrar una ima-
gen precisa y contrastada del estado de la cuestién a nivel
nacional e internacional.

El lector hallard en sus paginas no sélo la adecuada intro-
duccion cientifica y juridica, 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, especifi-
cas cuestiones como las patentes, los seguros o el mundo
laboral reciben su pertinente respuesta. Sin olvidar tampo-
co el delicado dmbito de la identificacion criminal y de las
limitaciones penales a la manipulacion genética.



oubwnj{ bpwouar) 0133A04d |2 duUD oyd313 |3



