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1. Presupuestos. Para comenzar una conversacion
sobre las garantias juridicas en relacién con los ané-
lisis genéticos en el nivel del ApN, me parece conve-
niente dejar sentados los que considero son los fun-
damentos de las ideas personales que defiendo en la
actualidad.

A. Ya habra llamado su atencion el sefialamiento
de un limite temporal: estoy convencida de que el tema
es dindmico por esencia, como lo son sus elementos:
el desarrollo cientifico y el derecho; también pienso
que los debates al respecto todavia son novedosos y
las reflexiones, tanto personales como en el seno de los
grupos de expertos, atin no se han cristalizado.

B. No siempre la garantia juridica se concreta en
una norma; en ocasiones, al abstenerse de intervenir
el ordenamiento, precisamente, respeta derechos fun-
damentales.

C. Si para apreciar cabalmente un sistema juridi-

co, desde la perspectiva histdrica, es imperativo va-
lorar los que ORrRTEGA llamaba “complementos extra-
legales”; en el momento en que los juristas analizan
la forma de fijar limites a ciertas actividades deben
tener presente que aquellos representan fuerzas so-
ciales muy importantes; de tal manera que serd un
falso dilema afirmar que si faltan las normas juridicas
reinard el caos.

D. El centro de todo sistema juridico es la perso-
na, por lo tanto la dignidad humana es, en rigor, algo
mds que un derecho fundamental de aquella, es la
base del sistema como tal, incluso con independencia
de su mencidén en las normas constitucionales.

E. Dentro de la interpretacion constitucional de
nuestra época, la solidaridad es un principio (art. 1.°
C.P.") que permite potenciar los valores positivos del
individualismo y evitar que degenere en egoismo.

II. Interés del tema. Todas las aplicaciones que
en la actualidad se dan o pueden darse a los anélisis
genéticos tienen interés juridico.

A. Porque su realizacion afecta la vida de relacién
en la que la fijacion de limites y cauces vinculantes y
coactivos corresponde al derecho.

B. Porque los resultados se pueden utilizar como
pruebas dentro de procesos judiciales.

C. Porque todos los derechos fundamentales de
la persona, en tanto que persona, se encuentran de
algiin modo involucrados en el debate juridico sobre
los andlisis genéticos, pero sobresalen.
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1. El de la vida, que incluye el derecho a la inte-
gridad fisica y moral, y el de no ser sometido a tortura
ni a tratos inhumanos o degradantes (art. 15 C. P.). Ya
algunos tratadistas han sostenido, por ejemplo LLEDO? y
RomEo CasaBoNA®, que el derecho a la identidad genéti-
ca forma parte de la integridad y dignidad de la persona
con el rango de derecho personalisimo (arts. 12 y 44
C.C. arts. 1.°,8.°,10 y 11 Declaracion Universal de la
UNEsco sobre el Genoma Humano y los Derechos Hu-
manos).

2. El derecho al honor y a la intimidad personal y
familiar (art. 18 CE).

Se ha dicho que el derecho subjetivo a la intimidad
es la facultad del hombre esgrimida erga omnes y con-
siste en poder graduar el eje mismidad/alteridad que
la intimidad es, y que radica en la misma naturaleza
esencial del hombre. En el tema sobre el que gira esta
conversacion, la consecuencia es obvia en cuanto que
en la estructura genética del individuo, el derecho a la
vida privada y a la intimidad supondrd la no averigua-
cion, en contra del consentimiento del sujeto, de sus
datos genéticos.

Una vez averiguados, en tanto que datos personali-
simos, es necesario mantenerlos dentro de la esfera que
el sujeto ha sefialado, de la cual puede estar excluido él
mismo cuando ejercita su derecho a no conocer.

Con la invasién de la informadtica en la vida privada
e intima se hablé del “hombre transparente” y ante lo
inexorable se fij6 un minimo, no para los ordenadores
sino para los individuos: cuando menos tienen derecho
a conocer, actualizar y corregir los datos personales y
sensibles que sobre ellos reposen en cualquier registro.
Con la experiencia acumulada en este campo y en rela-
cion con la proteccion de los datos referidos a sujetos
identificados y denominados, el derecho debe tomar
las medidas adecuadas para garantizar que los datos
genéticos tengan la reserva debida.

3. El derecho a la libertad, que sélo puede ser res-
tringido por el derecho cuando razones de especial
relevancia social lo justifiquen —en este punto la vigi-
lancia ciudadana es vital para mantener el equilibrio
democratico—y del que se desprende el derecho a ser
informado en forma exacta sobre los efectos —en este
caso médicos y legales— de una eleccion, para garanti-
zar la misma libertad de opcion.

4. El derecho a participar en el progreso cientifi-
co, hasta ahora poco debatido pero que deberia hacer

posible que se conocieran libremente los hitos de ese
progreso y que, en el caso de la biotecnologia, sus apli-
caciones benéficas estuvieran al alcance de quienes las
necesitaran. Asi quedd consagrado en el articulo 12 de
la Declaracion de la Unesco.

5. El derecho a que su actuacion sea considerada
como de buena fe. Explicito en varias Constituciones,
por ejemplo, en el articulo 83 de la colombiana, da
mayor peso a la libertad de investigacion también re-
conocida en ellas (arts. 69 y 71 C. P.).

III. Proteccion juridica. La mayoria de estos dere-
chos han sido estudiados y fijados por los tribunales de
instancia y casacion asi como por los encargados del
control constitucional y por los organismos internacio-
nales, incluso, en los dltimos afios ya con referencia a
los andlisis del ADN.

Pero, aun antes de la promulgacién de las normas
constitucionales que hicieron posible que los ciudada-
nos dispusieran de medios efectivos para obtener que
sus derechos fundamentales fueran respetados, por
ejemplo, en Colombia la Constitucién Politica de 1991
que consagrd la accion de tutela, la jurisprudencia ela-
bord, con motivo de los juicios sobre responsabilidad
médica y la interpretacion de normas que regulan los
trasplantes de érganos, una serie de principios que han
sido recogidos en instrumentos internacionales de ca-
ricter juridico y en declaraciones y convenios de ética
médica y de bioética y que estdn dirigidos a encauzar
y juzgar la conducta profesional en esta drea.

Asi, por ejemplo:

A. La prohibicién absoluta de discriminacion en
contra de individuos, familias, grupos o pueblos, con
base en caracteristicas o calidades que escapan de su
control; verbi gratia, el sexo y las caracteristicas gené-
ticas.

B. El respeto de la autonomia del paciente y la
consiguiente necesidad de su consentimiento previo e
informado, exigencia que estd progresando en forma
paulatina hacia el reconocimiento del derecho de elec-
cion informada, de manera especial por las reivindi-
caciones de los grupos feministas en relacion con las
cesdreas innecesarias.

C. La obligacién de actuar de acuerdo con el prin-
cipio de igualdad que reconoce la pareja dignidad de
las personas involucradas en el acto médico: el pacien-
te y el profesional con su equipo; los varios pacientes
afectados, como el donante y el receptor; los posibles

3. C. M. RoMmEo CasaBONA. Los genes y sus leyes. El derecho ante el genoma humano, Granada, Comares, 2002.
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beneficiarios, como los inscritos en una lista a la espe-
ra de 6rganos adecuados para el trasplante.

D. Por obvio, casi no deberiamos ni hacerlo explici-
to: actuar con la mdxima competencia profesional segiin
los progresos alcanzados dia tras dia por su lex artis.

IV. Otros limites, otros cauces. Cuando se reflexio-
na desde el dngulo juridico sobre los andlisis genéti-
cos como elementos de prueba o como tema que debe
preocupar a los juristas por sus implicaciones sociales,
en uno y otro caso, principios juridicos de larga tra-
dicién, normas vigentes de variado rango, y criterios
interpretativos suficientemente arraigados, sirven para
dar solucion a los problemas que la prictica cientifica
estd planteando; ademds, el corpus de principios ted-
ricos de los sistemas democréticos de derecho consti-
tuye amplio sustrato para integrar el corpus referido a
la fundamentacidn filoséfica de normas, providencias
judiciales y soluciones doctrinales al respecto.

De alli provienen, ahora con matices propios:

A. La consideracion de la dignidad de la persona
como eje de todo cédigo de comportamiento. Su res-
peto obliga a todos los individuos, a todos los Estados,
a todas las organizaciones trans o supranacionales.

B. La garantia de los derechos humanos fundamentales
y lareserva de ley para la autorizacion de sus limitaciones,
siempre minimas, con la finalidad de proteger intereses
prevalentes en razon de la calidad, no de la cantidad.

Dentro de esa interrelacion, que en ocasiones llega
a la confusidn, que se viene manifestando con mucha
fuerza, entre la bioética y el derecho, los principios de
beneficencia, pareja dignidad de los sujetos, y autono-
mia han alcanzado reconocimiento universal.

V. Los debates. A pesar del consenso sobre los
enunciados, las discusiones sobre su exacto contenido
siguen siendo acaloradas.

Trataré de no repetir lo que ya se ha dicho y escrito
sobre temas en los cuales parece haber consenso.

Me tomaré, en cambio, licencia para comentar al-
gunos puntos todavia bastante polémicos.

A. En el terreno de la utilizacion de los estudios
genéticos como elementos de prueba.

1. La base normativa de regulacién de los anélisis
genéticos, dentro del marco probatorio de un proceso
dado, estd bastante decantada, por cuanto a ellos de-
ben ser aplicados todos los principios constituciona-
les y legales sobre la materia, sea que pertenezcan al
derecho interno de los Estados, sea que formen parte
del derecho internacional. Ademds, han sido fijados y
explicados con prolijidad por la jurisprudencia, tanto
en cuanto atafie a su practica como en cuanto dice a su
aportacion y valoracion procesales.

En cuanto a la posibilidad de ejecuciéon coactiva
de los anilisis, las soluciones legales y jurispruden-
ciales no son homogéneas. Mucho se ha discutido en
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torno de la validez de esta solucidn; discusion que los
cientificos dan por superada por cuanto estiman que
se puede examinar, por ejemplo, un cabello, que bien
puede obtenerse como resultado de un cepillado nor-
mal y hasta superficial.

En ocasiones se retorna al debate sobre la constitu-
cionalidad de alguna norma que considere la negativa
a la préctica de este tipo de pruebas como aceptacion
del hecho que se requiere probar. La tendencia apun-
ta hacia la imposibilidad de construir una presuncién
sobre la negativa; el juez s6lo puede apreciarla como
indicio en contra y valorarla dentro del conjunto pro-
batorio segtin las reglas de la prueba indiciaria.

En mi opinidn, si todo acto médico debe estar pre-
cedido por el consentimiento informado —ahora supe-
rado por el concepto de eleccion informada que valora
la pareja dignidad de médico y paciente—; si las Cons-
tituciones garantizan el derecho a no declarar contra
si mismo y a no declararse culpable; si los tratados
y convenios internacionales rechazan de manera sin-
gular la actuacién médica autoritaria sobre los sujetos
mds débiles o en situacion de dependencia o control
frente al Estado, el acto médico que tenga por esce-
nario un proceso penal, cuyas consecuencias sobre el
procesado son de una fuerza legal, social y sicolégi-
ca abrumadora, que gravita sobre todos sus derechos
fundamentales, debe tener como antecedente la in-
formacion en un doble sentido: la ilustracion de las
consecuencias médicas o bioldgicas y la explicacion
de las consecuencias legales; una y otra expresadas en
lenguaje adecuado a las condiciones del sujeto proce-
sal, claras, exactas, vertidas en escrito que se incorpore
al expediente. Toda prueba recogida sin observar estos
requisitos tiene que ser rechazada porque ha sido ob-
tenida ilicitamente.

Si bien es cierto, el sistema juridico de muchos
paises ha admitido el deber juridico del sindicado de
someterse a ciertas pruebas, entre otras al andlisis del
ADN, aunque ellas impliquen una intromision en su
propio cuerpo —invasion justificada por la proteccion
de un derecho o interés prevalente—, la informacion,
en los términos propuestos, seria el fundamento de la
validez de la prueba en cuanto si ella falta, la negativa
del imputado puede tenerse como justificada, bien en
términos médicos, bien en términos legales, y no debe-
rd apreciarse siquiera como indicio en contra.

Como la defensa de los derechos fundamentales
y las garantias constitucionales es el limite supremo
de la actuacion juridicamente vinculante, el consenti-
miento —aun expreso y libre— no valida una que lo so-
brepasa; sobre este punto son utiles los postulados que
rigen para legitimar el desconocimiento de la orden
del superior jerdrquico cuando contraviene normas
constitucionales.

2. En la investigacion penal, objeto de reflexion
dentro del nuevo panorama probatorio es el de la par-
ticipacion de los parientes.

Constitucionalmente se prevé la exencion del deber
de declarar sobre un hecho delictuoso si la manifesta-
cion afecta a los familiares hasta ciertos grados, segin
las lineas y clases de parentesco. Luego, la declaracion
no verbal que se concreta en los andlisis genéticos cabe
dentro de la misma exencion; pero, ;qué pasa si se re-
nuncia a ella?, me parece que la prueba tiene plena va-
lidez e incluso pierde toda la carga subjetiva que has-
ta ahora ha caracterizado la intervencion de personas
intimamente relacionadas, para convertirse en un dato
objetivo.

3. Quizd también valga la pena subrayar en esta
oportunidad que el criterio de apreciacién de la ne-
cesidad de la prueba debe ser especialmente riguroso
en materia de exdmenes genéticos por cuanto en sede
penal puede llevar a la estigmatizacién de familias
enteras; pensemos, por ejemplo, en la prictica de los
analisis para apreciar la existencia de una enfermedad
genética cuando se alega como concausa de la muerte
en un proceso por homicidio*. El dificil balance entre
los derechos del procesado y los de la victima muestra
en este aspecto una de sus aristas problemadticas. Los
principios de minima intervencién en la vida privada y
de proporcionalidad entre los riesgos y los beneficios
impondrian no autorizar la prueba genética sino a falta
de otras menos invasivas, y el respeto de la intimidad
personal y familiar impuesto por la Constitucion, exi-
girfa un control eficaz del juez sobre los peritos espe-
ciales para que no desvelen sino los datos estrictamen-
te pertinentes y necesarios.

Un caso problematico seria el de la probanza de una
causa de inimputabilidad —generalmente pedida por la
defensa— que desvela taras y enfermedades familiares
desconocidas por terceros; en éste también el control
del juez debera ser exactisimo; su actuacion al decretar

4. En cuanto atafie al Derecho Penal, recomendamos consultar las obras del profesor CaArRLOsS MaRiA RoMEO CASABONA, entre
otras, “El principio de no discriminacién y las rectricciones relativas a la realizacion de andlisis genéticos”, en El Convenio de
Derechos Humanos y Biomedicina. Su entrada en vigor en el ordenamiento juridico espaiiol, Granada, Comares, 2002.
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la prueba tal vez sea mejor comprendida y atendida
por la presencia de una verdadera pietas familiar.

4. Figuran también dentro de los principios pro-
batorios generales, y estdn recogidos en los Cédigos
de Procedimiento Penal, la motivacién razonada del
mérito de las pruebas y su apreciacion en conjunto. El
refinamiento de las pruebas genéticas inclina al juz-
gador, en algunos casos, a concederles valor absoluto
y a construir la motivacion sobre un circulo vicioso:
le da mayor valor a la pericia cientifica por el solo he-
cho de ser incapaz de apartarse de la argumentacion
de quien la ha practicado y, a su vez, la vierte como
fundamento de su propia conviccién. La incapacidad
de comprension, el respeto casi magico que despier-
tan las nuevas biotecnologias en quien sélo tiene la
posibilidad de apreciar sus resultados por conducto
de los medios de comunicacion masiva, lleva en ve-
ces a decidir con base en ellas, apartindolas del con-
junto probatorio de donde nunca deben salir.

Estos problemas brotan de manera muy significa-
tiva en los paises en via de desarrollo que, como una
mds de sus paradojas vitales, poseen la tecnologia
para practicar los andlisis mds actuales, pero no las
vias adecuadas para difundir de manera juiciosa las
bases cientificas y los debates criticos a los que son
sometidos en regiones mds desarrolladas. Tampoco
estd difundida en ellos la préctica de las contramues-
tras y muy pocos laboratorios pueden almacenar en
condiciones adecuadas el material para practicar una
segunda pericia.

B. Si se pretendiera usar los andlisis genéticos
como base de un sistema general de identificacion,
tal como el que ahora funciona en muchos paises,
sobre las huellas digitales, nos pareceria un intento
contrario a la Constitucién porque consideramos que
la toma de las muestras necesarias, que seria prac-
ticamente obligatoria, atenta contra el derecho a la
libertad; el atentado seria mayor en el caso de los
menores, sobre todo si no se contara con la autoriza-
cion expresa de sus padres o guardadores —aun este
extremo es discutible—. También se someteria a gra-
ve riesgo el derecho a la intimidad, pues aun cuando
para el andlisis bastarfan los estudios realizados so-
bre ADN no codificante, las células quedan expuestas
a miradas mas extensas, en algunos paises, en manos
tal vez de burdcratas corruptos proclives a toda cla-
se de chantajes. Esa informacién amplia, en regime-
nes totalitarios serd utilizada con toda probabilidad
para someter a algunos individuos o grupos a lo que
podriamos llamar discriminacion en origen, sobre la
cual la historia ya nos ha dado duras lecciones.
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C. Como elementos de prediccion referidos a los
individuos es 16gico que los resultados de los andlisis
genéticos conduzcan a una finalidad tedrica o préc-
tica. Pueden conducir hacia objetivos terapéuticos,
eugenésicos, de eutanasia o de clasificacién.

Terapéuticos. El afinado andlisis que permite el
estudio de los genes ha abierto esperanzadoras pers-
pectivas para el tratamiento y curacién de las en-
fermedades, bien sea para utilizar en forma Optima
medicinas tradicionales, bien para la invencién de
nuevos farmacos y, por qué no, para la utilizacién de
la terapia génica. Quizd muy pocas voces se oponen
a esta aplicacion dentro del respeto de las garantias
juridicas conocidas; aun para algunas hipétesis mds
complicadas como su realizacion en embriones y fe-
tos lo que se pide es proceder segtin cuidadoso es-
tudio del balance entre los riesgos y los beneficios
(art. 9.° Convenio del Consejo de Europa sobre los
Derechos Humanos y la Biomedicina).

Los cientificos estdn obligados a aclararnos todos
los detalles técnicos, por ejemplo, si la biopsia para
diagnosticar enfermedades practicada a los cigotos y
embriones produce o no efectos negativos sobre ellos
o sobre los nifios que nazcan al término de su desa-
rrollo gestacional, para estar en condiciones de adop-
tar una respuesta juridica adecuada. Sin ese dato, una
solucion legal serd arbitraria.

Para proceder a los andlisis y a la terapia, el con-
sentimiento informado es requisito general e impres-
cindible para que la actuacién médica se valore como
licita. Los ordenamientos nacionales y recientemen-
te el Convenio del Consejo de Europa sobre Dere-
chos Humanos y Biomedicina o Convenio de Oviedo
(arts. 6,7 y 8), sefialan los pocos casos en los que se
puede proceder sin consentimiento del interesado o
tal puede suplirse por representantes legales o por la
autoridad estatal.

Una garantia fundamental se considera en este
aspecto que el interesado pueda “retirar su consenti-
miento en todo momento y con entera libertad” (art.
5 Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina;
Resolucién 13437 del Ministerio de Salud —hoy de
la Proteccién Social- de Colombia, por la cual se
constituyen los Comités de Etica Hospitalaria y se
adopta el Decdlogo de de Derechos de los Pacientes).
En la prictica, mas de un caso de desacuerdo entre
el equipo médico y el paciente deberd resolverse a la
luz de los criterios que se han fijado jurisprudencial-
mente; por ejemplo, para encarar el rechazo de los
testigos de Jehova a las transfusiones sanguineas, o
el de los huelguistas a recibir alimentos. En las dis-
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posiciones legales se necesita un principio explicito
que determine la insuficiencia del consentimiento
inicial en procedimientos médicos —terapéuticos o de
investigacién— prolongados o por etapas, e imponga
el deber de informar también de las consecuencias
médicas que producird la interrupcién en caso de re-
vocacion del consentimiento, segin el estadio en que
se encuentre el conjunto de actos médicos.

Eugenésicos. La palabra —desprendida de su
simple significado etimoldgico y plena de malas
experiencias histdricas— suele producir escozor. Sin
embargo, es preciso desbrozar el camino del debate.
Aplicada por el Estado u otros centros de poder debe
continuar proscrita por cuanto esta dirigida al control
social que lleva a adoptar politicas selectivas. Con
los elementos de juicio que hasta ahora tenemos a
nuestro alcance, tampoco deberia admitirse para pro-
curar “el nifio perfecto” si eso significa la bisqueda
de meros caracteres de belleza, de superioridad ra-
cial, o un rendimiento mas eficaz de los individuos
en cualquier &mbito. No hablamos de sus contrarios
porque ya no seria eugenesia, sino aplicacion técnica
perversa en si misma.

La valoracion serd positiva cuando se le entiende
como la terapia para buscar que la intervencién sobre
el embrién procure el nacimiento de un nifio sano, y
no es necesariamente negativa si observamos la de-
cision de los padres que buscan impedir que nazca
un ser que estaria sujeto a sufrimientos incontables,
sumiéndolos a ellos también en el dolor.

Este punto es, sin lugar a dudas, uno de los mas
dificiles de valorar. Resaltemos algunas de las difi-
cultades:

1. La atribucion de la decision

a. Si se realiza en embriones o fetos in itero, la
decision de abortar corresponde a la mujer; ;valdran
los mismos fundamentos para aplicar igual regla en
caso de embriones in vitro ain no implantados? Creo
que no; por lo menos en principio. La naturaleza im-
pone, en el primer caso, una adscripcion natural; en
el segundo, la intervencion profesional ha alejado el
proceso de los canones naturales, los fundamentos de
la preferencia en la decision también pueden apar-
tarse de éstos. Como la intervencion de una mujer es
necesaria, mas no la de “la” mujer, el derecho podria

establecer que el valor superior en juego sea la vida;
en consecuencia, debe ordenar que prevalezca la opi-
nién de quien opta por ella.

Sin embargo, en derecho, casi nunca puede ha-
blarse de soluciones finales.

Por ejemplo, algunos paises han despenalizado el
aborto que se practica dentro de determinado plazo y,
en todo caso, el que obedece a motivos terapéuticos.
En esta linea de pensamiento, que implica una toma
de postura en la interpretacion de los derechos y ga-
rantias, no se ve el motivo para que el ordenamiento
obligue a una pareja a aceptar la implantacion de un
embrion en condiciones tales que lleven a minusvalia
o enfermedad genética del hijo por nacer.

Mas claro atn es que el varon no estd legitimado
para exigir a su pareja la aceptacion de la transferen-
cia de un embrién, sea que esté sano, sea que esté
afectado por una enfermedad.

2. Los efectos sobre la filiacion

Si retomamos la primera idea de esta seccidn,
es claro, repetimos, que si prevalece la opinién del
varén que opta por la vida, jamds podrd constrefiir
a la mujer a aceptar la transferencia del embrién a
su seno; los cédigos penales tipifican esta conducta
como delito. En el derecho civil los problemas son
variados. Si la mujer opta por la vida y prevalece su
eleccion, ;cesard su derecho a exigirle al compaifiero
lo necesario para el parto?, ;nacerd el nifio sin de-
recho a demandar el reconocimiento de su filiacion
paterna y el pago de alimentos?

Si quien se opuso al nacimiento era también el
padre bioldgico, en los extremos de la linea de actua-
cion estdn el consentimiento libre para la aplicacion
de las TRHA y el nacimiento de una persona a quien
el derecho estd en posicidn de asegurar el respeto de
los derechos y garantias que le corresponden; la opo-
sicion a la implantacion es s6lo un punto intermedio,
importante, pero de peso inferior, que no es suficiente
para dejar sin contenido cuanto la Constitucion ga-
rantiza filiacién, alimentos, etc.

Mucho mas dificil serd decidir en los casos en
que interviene un donante.

Catdlogos eugenésicos. Puesto que generalmente
las leyes que permiten el aborto contemplan como una
causal las razones eugenésicas, se va produciendo, por

5. Es esta una preocupacion siempre presente en las obras sobre la materia de HANS JONAS y JURGEN HABERMAS.
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lo menos en la practica médica, un listado de enferme-
dades consideradas graves —genéticas, hereditarias o
cromosdmicas— cuyo diagndstico permite el aborto y,
creo yo, la eliminacion del embrion in vitro.

La elaboracion de ese elenco seguramente moti-
vard que se suspendan las investigaciones encamina-
das a su tratamiento y posible curacién mediante los
procedimientos tradicionales sin que sea seguro que
se avance con mayor rapidez en la terapia génica co-
rrespondiente.

Una consecuencia indeseable seria el abandono
de quienes actualmente padecen tales enfermedades,
incluso la paulatina desaparicién de las medicinas,
las prétesis y hasta de los especialistas, a medida que
los enfermos vayan envejeciendo mientras se va ex-
tendiendo la supresion antes del nacimiento de los
afectados’. Serd preciso adoptar y poner en marcha
medidas politicas que prevengan esta forma de dis-
criminacién que no afectaria solamente a los adultos
sino a los niflos que nazcan en el seno de familias que
por razones religiosas o ideoldgicas de cualquier tipo
no estdn dispuestas a abortar o eliminar el embrion.

En los Estados signatarios del Convenio para la
Proteccion de los Derechos Humanos y de la digni-
dad del ser humano con respecto a las aplicaciones
de la biologia y de la medicina: Convenio sobre los
Derechos Humanos y la Biomedicina, los articulos
1.°,2.°,3.°,4.°,11 y 30 procuran el fundamento legal
apropiado para la toma de esas medidas. A esto apunta
también el articulo 17 de la Declaracién Universal so-
bre el Genoma y los Derechos Humanos de la unesco
que ordena a los Estados signatarios “fomentar las
investigaciones encaminadas a identificar, prevenir y
tratar las enfermedades genéticas o aquellas en que
interviene la genética, sobre todo las enfermedades
raras y las endémicas que afectan una parte conside-
rable de la poblacién mundial”. La orden enfrentara
muchos escollos y correrd el riesgo de convertirse en
la mera expresion de un suefio, si tenemos en cuenta
que las investigaciones estdn subvencionadas, en su
mayor parte —nimero de ellas y valor, de los apor-
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tes—, por el capital privado que obedece a las leyes
del mercado®.

Finalidades eutandsicas. No vamos a entrar en
las complejas y ya tradicionales discusiones filo-
soficas. Como juicio de experiencia se aprecia un
movimiento juridico hacia la deslegitimacion de la
distanasia y la despenalizacion de la eutanasia cali-
ficada como pasiva, con base y dentro de los limites
del derecho de cada quien a morir dignamente. Asi, la
Corte Constitucional colombiana afirmé en sentencia
del 20 de mayo de 1997 que la atribucién de una pena
inferior en el caso del homicidio por piedad no trata
de restarle importancia al deber del Estado de prote-
ger la vida sino de reconocer que esta obligacién no
se traduce en la preservacion de la vida s6lo como
hecho biolégico. “El derecho fundamental a vivir
en forma digna —dijo— implica entonces el derecho
a morir dignamente, pues condenar a una persona a
prolongar por un tiempo escaso su existencia, cuando
no lo desea y padece profundas aflicciones, equivale
no sélo a un trato cruel e inhumano prohibido por
la Constitucién (art. 12), sino a una anulacién de su
dignidad y de su autonomia como sujeto moral. La
persona quedaria reducida a un instrumento para la
preservacion de la vida como valor abstracto™”.

Como las decisiones sobre la utilidad o inutilidad
de los tratamientos a los que se somete el enfermo
terminal serdn Gptimas si se sustentan sobre los cri-
terios mds cientificos posibles, no hay duda acerca
de la utilidad de los andlisis genéticos; su practica
sigue sometida a los principios juridicos que la rigen
en otros contextos.

Clasificacion de grupos o pueblos. Bien sé que no
se estila tratar el tema del determinismo en especial
en este apartado, pero yo siento que cuando aquél se
basa en fundamentos fisicos, sicolégicos o sociales,
el exceso en la valoracion de unos cuantos estudios
experimentales, cudntas veces seudocientificos, no
se detiene en la calificacién individual del predesti-
nado sino que manifiesta un gran poder expansivo.
Utilizados, dentro de esa éptica, como elementos de

6. Problema delicadisimo en estos asuntos es el de la presidon que ejercen las decisiones en materia de salud publica. ;Con
qué libertad se acepta llevar a término un embarazo si el bebé nacerd con una enfermedad que estd excluida de los sistemas de
seguridad social, y cuyas medicinas no entran en aquellas suministradas por los mismos? Y el de la presion ejercida por los
laboratorios mediante campanas masivas de publicidad. Los pacientes cifran su esperanza en el diagndstico y fuerzan a los
médicos a prescribirles lo que el mercado ofrece; si en los procesos para juzgar la responsabilidad de los médicos se da valor
negativo muy importante a la falta de prescripcion de los andlisis disponibles, el derecho contribuiria a cerrar el circulo de

exigencia superflua del que sélo deriva beneficio el gran capital.

7. Corte Constitucional, sentencia C-239/1997.

ius et vita

DERECHO VIDA



Universidad

Externado

de Colombia

CENTRO DE ESTUDIOS
SOBRE GENETICA Y DERECHO

segregacion por quien los ha calificado, los andlisis
funcionan como criterios de integracién de grupos
sociales a los que se les aplican con especial rigor los
mecanismos del poder®. Con la multiplicidad de da-
tos de especial relevancia que los andlisis genéticos
ponen en manos de los cientificos y, por conducto
de éstos, de los centros de poder, se podria intentar
la resurreccion de esta viciosa interpretacion de la
diversidad humana. Todos los seres humanos deben
permanecer alerta para evitarla.

D. En lo que se refiere a los andlisis con finalidad
meramente investigativa, resalto tres puntos princi-
pales.

1. Lo que se podrian llamar requisitos de proce-
dibilidad metodoldgica. El articulo de la ley espaio-
la sobre TRHA prescribe como requisito para autorizar
programas concretos de investigacion, demostrar que
se ha agotado el modelo animal. Los cientificos que
trabajan en la fdbrica de semiconductores en Silicon
Valley —Affymetrix— han afirmado su fascinacion por
todo lo que se puede hacer en el campo de la biologia
sin tocar una célula viva, mediante el empleo de los
ordenadores; verbi gratia, encontrar la secuencia de
ADN de un microbio en un banco de datos genéticos,
transferirlo a un ordenador y hacer que un programa-
dor disefie un microprocesador que detectard la activi-
dad de todos sus genes; encontrar mutaciones en los
genes, medir la expresion de un gen cuando se activa'y
da lugar a la produccion de su proteina, etc.’. Algunos
expertos afirman que se podrian programar versiones
muy potentes del microprocesador que funciona con
un chip de ADN para controlar todos los puntos habitua-
les de la variacidn genética en el ADN humano y elabo-
rar un pronostico de la susceptibilidad de una persona
a muchas enfermedades. Obvio, serd entonces supe-

ditar al agotamiento de las posibilidades que procura
la utilizacion de estos avances, la investigacion sobre
embriones, fetos y personas ya nacidas.

2. La Unesco y algunas Constituciones hacen un
llamado a la solidaridad. Este principio serviria de
base a la autorizacién para utilizar con los debidos
controles los datos genéticos, desligados de la iden-
tificacion individual, como factores estadisticos para
apreciar variables sociales y geogréficas de determi-
nados fendmenos de salud publica.

En manos del Estado estd, como es obvio, prote-
ger a los individuos de buena voluntad que en expre-
sion de solidaridad resulten colaborando con estudios
de dudosa o nula calidad cientifica, o de excelente
tratamiento biolégico pero destinados a la acumula-
cion de capital en provecho de empresas o industrias
sin conciencia de su responsabilidad social. Medidas
para controlar la publicidad, ajustado control de los
programas de investigacion, supervision del respeto
de los derechos humanos de los participes, etc., son
imperativos.

Por ultimo, como el derecho tiene sus propias li-
mitaciones, en el tema que nos ocupa, creo que los
cientificos no pueden conformarse con la compara-
cion de su actuar con las normas juridicas y las con-
vicciones de su propia conciencia; se hace necesario
prever las consecuencias que los actos de su oficio
pueden tener en relacion con la dignidad y la super-
vivencia de la especie. Aqui, por desgracia, cualquier
accién reparadora puede lucir insignificante o care-
cer de oportunidad.

La conciencia de la intemporalidad del hombre nos
obliga a recordar unas palabras de JACQUES TESTARD:
“Lo que podria beneficiar a la especie humana en el
futuro no es autodomesticarse sino civilizarse mejor”.

8. Determinados a tener una inteligencia inferior por voluntad del legislador, asidticos, latinoamericanos y hasta europeos
de lenguas latinas sufrieron las consecuencias de las leyes de inmigracién americanas de las primeras décadas de este siglo, esto

para poner sélo un ejemplo y no precisamente el mas dramadtico.

9. El Pais, 23 de abril de 1997, p. 37.
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