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BIOBANCOS, UN ASUNTO PENDIENTE DE LEGISLAR*
BIOBANKS, A SUBJECT PENDING UPON LEGISLATION

Ingrid BRENA SESMA**

RESUMEN: El estudio que se presenta
tiene por objeto brindar al lector un
pan orama gen eral sobre los cuestiona-
mientos éticos y jurídicos que se pue-
den formular respecto al establecimien- 
to y funcionamiento de los biobancos
de muestras humanas para la inves-
tigación. La intención de este trabajo es 
contribuir a la reflexión de problemas
tan delicados como determinar la pro-
piedad de las muestras humanas des-
tinadas para la investigación, evitar la
discriminación por causas genéticas o
proteger la privacidad de los datos ge-
néticos. A mayor conocimiento sobre el 
tema, será más fácil reg u lar la instala-
ción y operación de los biobancos y
permitir que éstos cumplan con su
finalidad de facilitar el intercambio de
muestras tan necesario para la in-
vestigación científica, pero al mismo
tiempo, que se protejan los derechos de 
quienes donan en forma altruista una
parte o fluido de su cuerpo.

Palabras claves: biobancos, estudios
genéticos, biobancos forenses.

ABSTRACT: The pres ent pa per pre tends to
bring a gen eral over view about the eth ics and
ju rid i cal con se quences that may rep re sent the
es tab lish ment and func tion ing of hu man sam -
ple’s biobanks. A leg is la tion lack —de spite of
the ex is tence of biobanks— in spire the pres ent
ar ti cle to make a state ment on what biobanks
rep re sents, the types of biobanks that ex ists,
and which are their dif fer ent pur poses that they 
have. In the other hand, I con sid ered nec es sary 
a study to re flect on some sort of prob lems that 
could arise with the biobanks de vel op ment, like 
the de ter mi na tion of the own er ship on hu man
sam ples for re search, the prob a bly dis crim i na -
tion based on ge netic causes and how to pro tect 
the ge netic data’s pri vacy. The in for ma tion,
and the in crease of knowl edge on the mat ter
will aloud to cre ate a con ve nient reg u la tion
over the biobanks, al low ing them to ful fill their 
ob jec tive, mak ing eas ier the ex change of sam -
ples in sci en tific re searches, and at the same
time, to pro tect the al tru is tic doners rights, tak -
ing in ac count that they give for free a part or
fluid of their bod ies.

Keywords: biobanks, ge net ics stud ies, fo ren -
sic banks.

*  Artícu lo re ci bi do el 7 de di ciem bre de 2009 y acep ta do para su pu bli ca ción el
26 de mayo de 2010.
  **  Inves ti ga do ra en el Insti tu to de Inves ti ga cio nes Ju rí di cas de la UNAM.
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SUMARIO: I. Intro duc ción. II. Ante ce den tes de los bio ban cos. III. Ca rac te -
rís ti cas de los bio ban cos. IV. Dis tin tos ti pos de bio ban cos. V. Fun cio nes de los 
bio ban cos. VI. Uti li dad. VII. Cues tio na mien tos éti cos y ju rí di cos. VIII. Con-

clu sión. IX. Bi blio gra fía.

I. INTRODUCCIÓN

El pre sen te es tu dio tie ne por ob je to brin dar al lec tor un pa no ra ma ge ne -
ral so bre los cues tio na mien tos éti cos y ju rí di cos que se for mu lan acer ca
del fun cio na mien to de los bio ban cos de mues tras hu ma nas pa ra la in ves -
ti ga ción. Me re fie ro só lo a ge ne ra li da des, de bi do a que la te má ti ca es tan 
gran de que pa ra abor dar la en su to ta li dad re que ri ría de un lar go pe rio do 
de es tu dio y de las apor ta cio nes de es pe cia lis tas en otras ra mas del sa ber
dis tin tas al de re cho.

A pe sar de es tas li mi ta cio nes, con si de ré que an te la fal ta de es tu -
dios so bre el te ma y la au sen cia de le gis la ción pre ci sa en nues tro
país, con ve nía pre sen tar es te pa no ra ma que mues tre al pú bli co in te -
re sa do qué es un bio ban co, qué ti po de bio ban cos exis ten, có mo de -
ben fun cio nar y cuá les son sus fi na li da des; cen trán do me más en los
bio ban cos de in ves ti ga ción y en los po bla cio na les, y só lo pre sen tan do 
al gu nos cues tio na mien tos so bre los bio ban cos fo ren ses, en es pe ra de
que al gún es pe cia lis ta en de re cho pe nal abor de su es tu dio.

La fal ta de le gis la ción a que me he re fe ri do ha ori gi na do que las
so lu cio nes pro pues tas en es te es tu dio se ha yan ba sa do en do cu men tos 
in ter na cio na les. En for ma prio ri ta ria, en la Con ven ción Eu ro pea pa ra 
la Pro tec ción de los De re chos Hu ma nos y la Dig ni dad del Ser Hu -
ma no con Res pec to a las Apli ca cio nes de la Bio lo gía y la Me di ci na
de 1997, co no ci da co mo la Con ven ción de Ovie do; la De cla ra ción
Inter na cio nal so bre los Da tos Ge né ti cos Hu ma nos; pe ro tam bién en
ins tru men tos ela bo ra dos por en ti da des co mo el Insti tu to Ro che, el
Co mi té Inter na cio nal de Bioé ti ca, in te gra do a la UNESCO; el Me di -
cal Re search Coun cil; Di rec ti vas de la Orga ni za ción Mun dial de la
Sa lud, “Pro po sed Inter na tio nal Gui de li nes or Ethi cal Issues in Me di -
cal Ge ne tics and Ge ne tics Ser vi ces”, 1998.
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Es mi in ten ción que es te tra ba jo arro je luz a quie nes in ves ti gan
con mues tras hu ma nas, es pe cial men te en in ves ti ga cio nes ge né ti cas,
pe ro tam bién a los cus to dios de las co lec cio nes, a miem bros de los
co mi tés de éti ca en in ves ti ga ción y a las au to ri da des sa ni ta rias. A ma -
yor co no ci mien to, se rá más fá cil re gu lar la ins ta la ción y ope ra ción de 
los bio ban cos, y per mi tir que és tos cum plan con su fi na li dad de fa ci -
li tar el in ter cam bio de mues tras, y pro por cio nar así he rra mien tas úti -
les a los in ves ti ga do res por un la do, y por el otro, que los de re chos
de quie nes do nan en for ma al truis ta una par te o flui do de su cuer po
que den pro te gi dos en for ma ade cua da.

II. ANTECEDENTES DE LOS BIOBANCOS

Le ja no es tá ya el día en que se reu nían co lec cio nes de te ji dos y ór -
ga nos hu ma nos, los cua les eran de se ca dos y fi ja dos con pa ra fi na, con 
la fi na li dad de cla si fi car, or de nar y es truc tu rar el co no ci mien to so bre
cier tas pa to lo gías.

Hoy, apli can do mo der nas tec no lo gías a par tir de mues tras de ori -
gen di ver so, re si duos qui rúr gi cos o de par tos, biop sias y otros aná li sis 
o de mues tras ob te ni das pa ra rea li zar prue bas diag nós ti cas do na das
ex pre sa men te, es po si ble ob te ner los da tos ne ce sa rios pa ra la in ves ti -
ga ción cien tí fi ca y mé di ca.

En los úl ti mos años, las co lec cio nes y pro ce sa mien to de las mues -
tras hu ma nas han ad qui ri do gran im por tan cia pa ra la in ves ti ga ción;
por ello, los lu ga res en don de aque llas se al ma ce nan, co mún men te
lla ma dos re ser vo rios o co lec cio nes, jue gan hoy un pa pel im por tan te
pa ra lo grar el co no ci mien to del pro ce so sa lud-en fer me dad, iden ti fi ca -
ción de cau sas de en fer me da des, de sa rro llo de diag nós ti cos y apli -
cación de mé to dos pre ven ti vos y te ra péu ti cos tan to a ni vel in di vi dual
co mo a gru pos po bla cio na les.

III. CARACTERÍSTICAS DE LOS BIOBANCOS

Pe ro ¿qué con vier te a esas co lec cio nes en bio ban cos? La co lec ción
o re ser vo rio es un es pa cio fí si co con in fraes truc tu ra tec no ló gi ca, ma -
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te rial y hu ma na pa ra al ma ce nar, res guar dar, pre ser var y es tu diar ma -
te ria les de ori gen bio ló gi co y de la in for ma ción aso cia da a es te ti po
de ma te rial. El tér mi no “ban co” im pli ca, en prin ci pio, la via bi li dad de 
que las co lec cio nes bio ló gi cas, o par te de ellas, así co mo la in for ma -
ción aso cia da a las mues tras, pue dan ser mo vi li za das de un lu gar a
otro, lo gran do su co rrec ta ad mi nis tra ción y ma ne jo. Ade más, im pli ca 
el flu jo de in for ma ción cien tí fi ca ori gi na da a par tir del es tu dio de las
mues tras.1

Con la ins ta la ción de bio ban cos se pre ten de que és tos no fun cio -
nen co mo co lec cio nes ais la das úti les só lo pa ra un re du ci do gru po de
in ves ti ga do res, si no que, por el con tra rio, se pro yec ten al ser vi cio de un
sis te ma cien tí fi co glo ba li za do cu yas ne ce si da des im pli can com pa rar
los re sul ta dos ob te ni dos en gru pos de in ves ti ga ción muy di fe ren tes.2

En un fu tu ro, con la im ple men ta ción de los bio ban cos y di ver sas
pla ta for mas bio tec no ló gi cas, se bus ca de sa rro llar nue vos mé to dos pre -
ven ti vos, diag nós ti cos y te ra péu ti cos pa ra aten der di ver sas pa to lo gías.
Estas ins tan cias de be rían ser, de for ma ideal, los es ta ble ci mien tos idó -
neos pa ra al ma ce nar y dis tri buir mues tras bio ló gi cas ob te ni das con fi -
nes de in ves ti ga ción.

IV. DISTINTOS TIPOS DE BIOBANCOS

De pen dien do de sus fi nes, los bio ban cos pue den cla si fi car se de la
si guien te ma ne ra.

1. Por su des ti no

A. Los clá si cos bio ban cos con ba ses de da tos a pe que ña es ca la que 
rea li zan in ves ti ga cio nes clí ni cas y aca dé mi cas.

B. Bio ban cos fo ren ses com pues tos de mues tras y de da tos ge né ti cos 
pa ra re sol ver asun tos ju di cia les y ci vi les, ta les co mo prue bas de la pa -
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1 El Insti tu to Ro che in ten ta una de fi ni ción, aun que re co no ce lo di fí cil de la ta rea:
“un bio ban co es un es ta ble ci mien to pú bli co o pri va do, sin áni mo de lu cro, que aco ge 
una co lec ción de mues tras or ga ni za das co mo una uni dad téc ni ca con cri te rios de ca li -
dad, or den y des ti no con fi nes de diag nós ti co o de in ves ti ga ción bio mé di ca”. Guía
Prác ti ca pa ra la Uti li za ción de Mues tras Bio ló gi cas en Inves ti ga ción Bio mé di ca, Ma -
drid, Insti tu to Ro che, 17 de ma yo de 2006, p. 17.

2 Idem.



ter ni dad o ma ter ni dad, o en el ám bi to pe nal co mo au xi lia res en la
re so lu ción de crí me nes o ca sos de vio la ción.

C. Los bio ban cos po bla cio na les de di ca dos al es tu dio de las ca rac te -
rís ti cas ge né ti cas de gru pos po bla cio na les com ple tos.3 Estos ban cos de 
ma te rial ge né ti co es tán co bran do una gran im por tan cia de bi do a la
enor me can ti dad de in for ma ción que pue den con te ner res pec to a po -
bla cio nes en te ras. El aná li sis de la in te rac ción en tre ge nes y am bien te 
que pre ten den rea li zar es tos bio ban cos, pre ci sa, ade más del ac ce so a
da tos ge né ti cos, de la par ti ci pa ción de un gran nú me ro de su je tos
que apor ten, asi mis mo, sus his to ria les clí ni cos.

Con esos da tos pue den rea li zarse es tu dios de la va ria bi li dad ge néti -
ca, he rra mien ta fun da men tal pa ra pro yec tos de in ves ti ga ción. Por
ello, el ac ce so a da tos de po bla cio nes ge né ti ca men te ho mo gé neas son 
un ob je to de ele va do in te rés cien tí fi co, tan es así, que po de mos de ri -
var, en con se cuen cia, que la acu mu la ción de mues tras bio ló gi cas en
los lla ma dos bio ban cos po bla cio na les es un re cur so de gran va lor pa -
ra los es tu dios ge nó mi cos.

2. Por su pro pó si to de lu cro

Des de otro pun to de vis ta, exis ten bio ban cos con la in ten ción de
ob te ner lu cro a tra vés de la co mer cia li za ción de las mues tras o da tos
ob te ni dos. Se tra ta, en es tos ca sos, prin ci pal men te de los bio ban cos
de la in dus tria far ma céu ti ca y bio tec no ló gi ca. Estas ins tan cias cuen -
tan con ca tá lo gos com ple tos de di fe ren tes ti pos de do nan tes; sa nos o
con en fer me da des es pe cí fi cas y de una o de di fe ren tes po bla cio nes,
lis tos pa ra en tre gar las mues tras o la in for ma ción ge né ti ca ob te ni da
de ellas a los in ves ti ga do res que las ne ce si ten.4
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3 Pa ra efec tos de la Ley Ge ne ral de Sa lud, se en tien de por es tu dios geo nó mi cos
po bla cio na les los que tie nen co mo pro pó si to el aná li sis de uno o más mar ca do res ge -
né ti cos en in di vi duos no re la cio na dos, que des cri ben la es truc tu ra geo nó mi ca de una
po bla ción de ter mi na da, iden ti fi can a un gru po ét ni co o iden ti fi can ge nes aso cia dos a
un ries go, una en fer me dad o la res pues ta a fár ma cos.

4 Estos ban cos exis ten a pe sar de que el Con se jo de la Con ven ción de Ovie do es -
ta ble ce en el ar tícu lo 21: “El cuer po hu ma no y sus par tes co mo ta les no de ben ser
ob je to de lu cro”.



En cam bio, otros bio ban cos que ope ran sin per se guir nin gún be ne -
fi cio eco nó mi co, ge ne ral men te per te ne cen a or ga nis mos pú bli cos. Sin 
em bar go, ac tual men te, aún es tos ban cos pa re cen es tar in te re sa dos en
ob te ner al gún ti po de be ne fi cio eco nó mi co el cual les per mi ta pro se -
guir sus in ves ti ga cio nes e in clu so fi nan ciar nue vas lí neas de in ves ti ga -
ción.5

3. Ni vel de ope ra ción

De pen dien do de su ni vel de ope ra ción, los bio ban cos pue den ser
lo ca les, co mo el de la pro vin cia de Qué bec el cual pre ten de al ma ce -
nar el 1.5 de mues tras de su po bla ción to tal; na cio na les co mo el del
Rei no Uni do de la Gran Bre ta ña el cual bus ca re cau dar mues tras de
500,000 per so nas, o el de Esto nia que pre ten de re co lec tar la mues tra 
de la ma yo ría de sus ha bi tan tes. Islan dia, des de 1998, bus ca ob te ner
la mues tra del to tal de su po bla ción. En Mé xi co, el Insti tu to Na cio -
nal de Me di ci na Ge nó mi ca des ti na do a re gu lar la pro mo ción, fo men -
to y prác ti ca de la apli ca ción mé di ca del co no ci mien to so bre el ge no -
ma hu ma no, cuen ta con el biobanco poblacional más importante del
país.

Tam bién exis ten da tos de bio ban cos tras na cio na les, los cua les
trans fie ren las mues tras o los da tos de un país a otro.

V. FUNCIONES DE LOS BIOBANCOS

Entre las dis tin tas fun cio nes que los bio ban cos pue den lle var a ca -
bo en con tra mos:

Re clu tar do na do res con la res pon sa bi li dad de pro por cio nar les la
in for ma ción ne ce sa ria a fin de ob te ner su con sen ti mien to in for ma do;
ob te ner in for ma ción so bre la his to ria clí ni ca del par ti ci pan te, re co lec -
tar y res guar dar la mues tra, ob te ner de ella los da tos, res guár da los y
con du cir la in ves ti ga ción, así co mo in ter cam biar mues tras con otros
biobancos.
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VI. UTILIDAD

Co mo he mos ex pre sa do, el ma te rial bio ló gi co hu ma no es muy im -
por tan te pa ra la in ves ti ga ción mé di ca. El uso efi cien te y bien coor di -
na do de ese ma te rial pue de pro mo ver un avan ce cien tí fi co y re du cir
la ne ce si dad de bus car nue vos pa cien tes do na do res o la ne ce si dad de
uti li zar ani ma les. La re co lec ción y el aná li sis de mues tras hu ma nas y
de los da tos que de ella se de ri ven pue den con tri buir a una me jor
com pren sión de las en fer me da des mul ti fac to ria les, cu ya cau sa se si túa 
en la in te rac ción tan to de fac to res ge né ti cos, co mo am bien ta les, más
el es ti lo de vi da, pe ro ade más, pueden facilitar, eventualmente, su
prevención y tratamiento.

Por su par te, los ban cos ge né ti cos po bla cio na les son aho ra una he -
rra mien ta fun da men tal en el cam po de la far ma co ge nó mi ca, la cual
as pi ra a adap tar los fár ma cos a las ca rac te rís ti cas ge né ti cas de ca da
pa cien te, pro cu ran do re du cir los efec tos ad ver sos y pro cu ran do au -
men tar su eficacia.

VII. CUESTIONAMIENTOS ÉTICOS Y JURÍDICOS

En el ejer ci cio de las fun cio nes pa ra lo grar sus ob je ti vos, los bio -
ban cos pue den ge ne rar una se rie de di le mas éti cos y ju rí di cos re la cio -
na dos con las per so nas que do nan, en for ma al truis ta, una par te o un 
flui do de su cuer po, pa ra ser des ti na da a la in ves ti ga ción cien tí fi ca.

Los pro ce sos de ob ten ción, con ser va ción, uti li za ción y ce sión de
mues tras tie nen im pli ca cio nes pa ra los de re chos de los su je tos fuen -
tes6 y plan tea cues tio na mien tos a los que el or de na mien to ju rí di co
de be dar res pues ta co mo ex pli ca re mos más ade lan te. De be to mar se
en cuen ta que exis ten cues tio na mien tos co mu nes a cual quier ti po de
bio ban co, en cam bio, otras con tro ver sias son es pe cí fi cas, de pen dien do 
de las ca rac te rís ti cas y finalidades de cada clase de bancos.
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1. Con sen ti mien to in for ma do

A. Bio ban cos para la in ves ti ga ción

El con sen ti mien to in for ma do7 pa ra la in ves ti ga ción es uno de los
prin ci pa les te mas a te ner en cuen ta en la re gu la ción le gal y éti ca de
to dos los bio ban cos, pues pa ra su ob ten ción, dos in te re ses le gí ti mos
se con tra po nen. Por un la do, el del su je to fuen te quien, al per mi tir la 
to ma de mues tra so bre su cuer po, de sea sa ber cuál es el pro pó si to de 
la in ves ti ga ción; si su bie nes tar fí si co se rá pro te gi do lo mis mo que su
sa lud, y si la pri va ci dad y con fi den cia li dad de sus da tos ge né ti cos es tá 
con ve nien te men te res guar da da.8 Por el otro, se en cuen tra el in te rés
de la co mu ni dad cien tí fi ca, la cual pre ci sa de reu nir los da tos y
mues tras de un do nan te pa ra lle var a ca bo su in ves ti ga ción, y que,
en oca sio nes, re quie re de man te ner el con tac to con el su je to fuen te
pa ra rea li zar una in ves ti ga ción ob ser va cio nal por años o dé ca das co -
mo es el ca so de los es tu dios epi de mio ló gi cos.9
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7 Des de 1946, en el Có di go de Nü rem berg se es ta ble ció co mo ab so lu ta men te
esen cial el con sen ti mien to vo lun ta rio del su je to hu ma no pa ra cual quier in ves ti ga ción
con se res hu ma nos. Esto sig ni fi ca que la per so na im pli ca da de be te ner ca pa ci dad le -
gal pa ra dar su con sen ti mien to; su si tua ción de be ser tal que pue da ejer cer una elec -
ción li bre, sin in ter ven ción de cual quier ele men to de fuer za, frau de, en ga ño, coac ción 
y otra for ma de cons tre ñi mien to o coer ción, de be te ner su fi cien te co no ci mien to y
com pren sión de los ele men tos im pli ca dos que le ca pa ci ten pa ra ha cer una de ci sión
ra zo na ble e ilus tra da. El su je to de be co no cer la na tu ra le za, du ra ción y fi nes del ex pe -
ri men to, el mé to do y los me dios con los que se rá rea li za da; los in con ve nien tes y ries -
gos que pue dan ser es pe ra dos ra zo na ble men te, y los efec tos so bre la sa lud de las per -
so nas que pue dan po si ble men te ori gi nar se de su par ti ci pa ción en el ex pe ri men to. Sin
em bar go, la De cla ra ción Inter na cio nal so bre los Da tos Ge né ti cos Hu ma nos (Pa rís,
UNESCO, 16 de oc tu bre de 2003) ex pre sa en su ar tícu lo 8o.: “Só lo se de be rán im -
po ner lí mi tes a es te prin ci pio del con sen ti mien to por ra zo nes po de ro sas y de acuer do
con el de re cho in ter no com pa ti ble con el de re cho in ter na cio nal re la ti vo a los de re -
chos hu ma nos.

8 La De cla ra ción de Hel sin ki (de ju nio de 1964, Seúl, Aso cia ción Mé di ca Mun -
dial, 2008) se ña la en el pun to 25: “Pa ra la in ves ti ga ción mé di ca en que se uti li ce ma -
te rial o da tos hu ma nos iden ti fi ca bles, el mé di co de be pe dir nor mal men te el con sen ti -
mien to pa ra la re co lec ción, aná li sis, al ma ce na mien to y reu ti li za ción”.

9 El de re cho in ter no pue de pre ver que, cuan do cier tos da tos re vis tan im por tan cia
pa ra rea li zar, por ejem plo, es tu dios epi de mio ló gi cos, pue den ser uti li za dos si guien do
los pro ce di mien tos es ta ble ci dos en el pá rra fo b) del ar tícu lo 6o. de la mis ma De cla ra -



La di fe ren cia de in te re ses pue de re sol ver se si quie nes pro veen su
ma te rial bio ló gi co y sus da tos mé di cos con fi nes de in ves ti ga ción ge -
né ti ca es tán pre via men te bien in for ma dos so bre cuá les son los pro pó -
si tos de la in ves ti ga ción, si és ta se rá una o se rán va rias. Ade más, el
ban co de be in for mar al do nan te có mo se pro te ge rán sus de re chos pa -
ra que és te cuen te con los ele men tos que le per mi tan de ci dir li bre -
men te si participa o no en el proyecto.

Por otra par te, al tra tar se de do na cio nes a tí tu lo gra tui to, es muy
im por tan te que el do nan te en tien da y acep te las pro pues tas de uti li -
za ción del ma te rial do na do, y de be es tar se gu ro que na da se rá he cho 
en su per jui cio, en con tra de sus in te re ses o que pue da oca sio nar le
al gún da ño.10 Tam bién de be sa ber que aun cuan do ha ya otor ga do su 
con sen ti mien to, pue de re vo car lo li bre men te en cual quier mo men to11

sin nin gu na con se cuen cia pa ra él, a me nos, cla ro, que los da tos ob te -
ni dos de la mues tras es tén irre ver si ble men te di so cia dos de la per-
so na.12

B. Bio ban cos po bla cio na les

En los ca sos de in ves ti ga cio nes so bre gru pos, aún cuan do el acuer -
do pa ra acep tar la in ves ti ga ción sea co lec ti vo y re ca ba do en for ma
so cial men te acep ta da y de mo crá ti ca, de be que dar siem pre la po si bi li -
dad de que los in di vi duos en lo par ti cu lar se rehú sen a co la bo rar.
Tam bién se de be rá pres tar aten ción a evi tar cual quier for ma de pre -
sión ha cia los po si bles do nan tes pa ra que acep ten par ti ci par en el es -
tu dio.13

BIOBANCOS, ASUNTO PENDIENTE DE LEGISLAR 1063

ción Inter na cio nal so bre los Da tos Ge né ti cos Hu ma nos. Este apar ta do se re fie re a la
con sul ta que en ese ca so de be rá ha cer se a los co mi tés de éti ca.

10 Me di cal Re search Coun cil, “Hu man Tis sue and Bio lo gi cal Sam ples for use in
Re search Ope ra tio nal and Ethi cal Gui de li nes”, Prin ci pios.

11 Artícu lo 16 del Con ve nio pa ra la Pro tec ción de De re chos Hu ma nos y la Dig ni -
dad del Ser Hu ma no con res pec to a las Apli ca cio nes de la Bio lo gía y la Me di ci na de
4 de abril de 1997, Ovie do, Con se jo de Eu ro pa, 1997.

12 Artícu lo 9o. de la De cla ra ción Inter na cio nal so bre los Da tos Ge né ti cos Hu ma -
nos, de 16 de oc tu bre de 2003.

13 Re port of the Inter na tio nal Bioet hics Co mit tee on Con sent, ela bo ra do por el Inter na tio nal
Bioet hics Com mit tee en 2008, in ci so 52. Con sul tar tam bién el ar tícu lo 6o. de la De -



El Co mi té Inter na cio nal de Bioé ti ca en su do cu men to so bre con -
sen ti mien to in for ma do, su gie re que la trans mi sión de la in for ma ción
sea cla ra y ac ce si ble con bue nos sis te mas de in for ma ción y de co mu -
ni ca ción, lo cual se pue de lo grar en tre nan do a pro fe sio na les de la co -
mu ni ca ción. En to do ca so, se de be uti li zar el idio ma na cio nal y, si se 
pue de, el lo cal. La me jor ma ne ra de con tro lar el buen de sa rro llo del
pro ce so del con sen ti mien to in for ma do es que tan to las for mas de
con sen ti mien to co mo la in for ma ción que se pro por cio ne a los par ti ci -
pan tes sean apro ba das por los co mi tés de éti ca, an tes del ini cio de la
in ves ti ga ción.14

Co mo prác ti ca co mún, es te ti po de ban cos sue len ob te ner de los
do nan tes un con sen ti mien to pa ra “in ves ti ga cio nes en ge ne ral”, con el 
pro pó si to de uti li zar las mues tras15 pa ra múl ti ples in ves ti ga cio nes.
Espe cial men te uti li zan es te ti po de con sen ti mien to, co no ci do en el
me dio co mo “con sen ti mien to en blan co”, los ban cos ge né ti cos co mer -
cia les que en tre gan las mues tras a to dos aque llos in ves ti ga do res que
se las so li ci ten a cam bio de una re mu ne ra ción. Sin em bar go, es te ti -
po de do cu men to es re cha za do por quie nes con si de ran que és te no es 
un con sen ti mien to real men te in for ma do, y que los in te re ses del su je to 
pu die ran no es tar pro te gi dos en for ma ade cua da.16 En ta les ca sos, se
su gie re se in for me al do nan te cla ra men te que su mues tra po drá ser
uti li za da en di ver sas in ves ti ga cio nes, y siem pre y cuan do sus da tos se
ha yan ano ni mi za do.17

C. Los bancos de datos genéticos con fines forenses

Estos bio ban cos tie nen fi na li da des muy aje nas a la in ves ti ga ción,
su pro pó si to es re sol ver li ti gios de ca rác ter ci vil o ilí ci tos pe na les.
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cla ra ción Uni ver sal de Bioé ti ca y De re chos Hu ma nos (de 19 de oc tu bre de 2005, Pa -
rís, UNESCO, 2005).

14 Re port of the Inter na cio nal Bioet hics Co mi tee on Con sent, op. cit., in ci so 108 y
110.

15 El con sen ti mien to en blan co pa ra el uso de mues tras bio ló gi cas y da tos ge né ti cos 
fue pro pues to en 1998 en las Di rec ti vas de la Orga ni za ción Mun dial de la Sa lud,
“Pro po sed Inter na tio nal Gui de li nes or Ethi cal Issues in Me di cal Ge ne tics and Ge ne -
tics Ser vi ces”, 1998, sec ción 11.

16 En Me di cal Re search Coun cil, op. cit., se ex pre sa en el in ci so 6.1 que no es acep -
ta ble un con sen ti mien to ge ne ral en blan co, en el cual se uti li cen tér mi nos co mo in -
ves ti ga ción bio ló gi ca o mé di ca.

17 Idem.



Estas fi na li da des re quie ren de tra ta mien tos es pe cia les pa ra la ob ten -
ción del con sen ti mien to in for ma do de quien no es real men te un do -
nan te si no un de man da do, pre sun to o con vic to delincuente.

La De cla ra ción Inter na cio nal so bre los Da tos Ge né ti cos Hu ma nos
re co mien da: “cuan do se re co lec ten da tos ge né ti cos hu ma nos o da tos
pro teó mi cos hu ma nos con fi nes de me di ci na fo ren se o co mo par te de 
pro ce di mien tos ci vi les o pe na les u otras ac tua cio nes le ga les, com pren -
di das las prue bas de de ter mi na ción de pa ren tes co, la ex trac ción de
mues tras bio ló gi cas, in vi vo o post mor tem, só lo de be rán efec tuar se de con-
for mi dad con el de re cho in ter no, com pa ti ble con el de re cho in ter na -
cio nal re la ti vo a los de re chos hu ma nos”.18 De ma ne ra que se de ja a
los Esta dos la fa cul tad de re gu lar la for ma de ob ten ción, el uso y res -
guar do tan to de las mues tras co mo de los da tos ob te ni dos, pe ro con
las li mi ta cio nes es ta ble ci das in ter na cio nal men te pa ra la pro tec ción de 
de re chos hu ma nos.

2. La ob ten ción de mues tras

Las mues tras bio ló gi cas son cual quier mues tra de sus tan cia bio ló gi -
ca, por ejem plo, san gre, piel, cé lu las óseas o plas ma san guí neo, de la
cual se pue da ob te ner in for ma ción mé di ca o ge né ti ca. Estas mues tras 
tie nen en co mún el ha ber per te ne ci do al cuer po de una per so na, ha -
ber si do se pa ra das del mis mo con el ob je to de rea li zar in ves ti ga ción
científica.

Las mues tras hu ma nas pue den ser ob te ni das de di fe ren tes ma ne -
ras: de vo lun ta rios sa nos, de pa cien tes, pe ro tam bién de ca dá ve res, lo 
cual im pli ca que ca da do na ción re ci ba un dis tin to tra to. Sin em bar -
go, en to dos los ca sos el do nan te di rec to o quien au to ri ce la to ma de
mues tras de un ca dá ver ne ce si ta en ten der que la do na ción tie ne úni -
ca men te pro pó si tos de in ves ti ga ción. Nin gu na in duc ción fi nan cie ra
que pu die ra con si de rar se co mo re mu ne ra ción de be rá ser pa ga da al
do nan te, pues su entrega debe considerarse como altruista.

Co mo par te del con sen ti mien to in for ma do, los do nan tes de be rán
co no cer cuál se rá el pro ce di mien to de la to ma de mues tra y si és te le 
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18 Artícu lo 12 de la De cla ra ción Inter na cio nal so bre los Da tos Ge né ti cos Hu ma nos 
de 16 de oc tu bre de 2003.



pro du ci rá al gún efec to ne ga ti vo. De be rá bus car se el pro ce di mien to
me nos in va si vo, y si exis ten lí mi tes im po si bles de so bre pa sar, co mo la 
afec ta ción que pu die ra po ner en pe li gro la sa lud del su je to, lo cual
se ría in jus ti fi ca ble, ni aún con el con sen ti mien to del do nan te.19 Si lle -
ga ra a cau sar se a és te al gún da ño fí si co o psí qui co, el ban co o el in -
ves ti ga dor de be rán responsabilizarse e indemnizar al sujeto afectado.

La ob ten ción de la mues tra en los ca sos de bio ban cos fo ren ses pa -
ra re sol ver asun tos de or den ci vil, in ves ti ga cio nes de pa ter ni da des o
ma ter ni da des, re quie re del con sen ti mien to del de man da do, quien si
se nie ga ten drá que acep tar las con se cuen cias pro ce sa les de tal ne ga -
ti va. En cam bio, si se tra ta de la re so lu ción de ca sos pe na les, la
mues tra po dría ser ob te ni da aún sin el con sen ti mien to del pre sun to o 
de cla ra do de lin cuen te. La pro tec ción de la sociedad justificaría tal
acción.

3. Pro pie dad de la mues tra

La pre sun ta pro pie dad de la mues tra es uno de los pro ble mas que
se de ri van de la uti li za ción de mues tras. ¿A quién per te ne cen las
mues tras?, ¿al do nan te, a quien la guar da o al in ves ti ga dor que la
uti li za?

Pi lar Ni co lás ex pre sa: “es sa bi do que tra di cio nal men te, y és ta es
una po si ción man te ni da has ta nues tros días, la par te fí si ca de la per -
so na es el cuer po hu ma no vi vo”. Ci ta, en apo yo a su pos tu ra, a Cas -
tán To be ñas pa ra quien no exis te un de re cho de pro pie dad so bre el
pro pio cuer po si no un de re cho de dis po si ción den tro de los lí mi tes
im pues tos por la ley.20 Esta pos tu ra pue de ser re for za da re co no cien do 
el de re cho a la au to de ter mi na ción fí si ca, no de pro pie dad, el cual im -
pli ca la li ber tad de de ci sión so bre el pro pio cuer po, y se tra du ce, en
es te ca so, en el de re cho a dar o no el consentimiento para que las
muestras sean utilizadas.

Hay quie nes opi nan que las do na cio nes de ben ser vis tas co mo un
re ga lo y los po si bles de re chos de pro pie dad se tras fe ri rían al tiem po
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19 Guía Prác ti ca…, cit., in ci so 2.2, p. 40.
20 Ni co lás, Pi lar, La pro tec ción ju rí di ca de los da tos ge né ti cos de ca rác ter per so nal, Gra na da,

Co ma res, Cá te dra Inte ru ni ver si ta ria Fun da ción BBVA-Di pu ta ción Fo ral de Biz kaia
de De re cho y Ge no ma Hu ma no, 2006, p. 339.



que se efec túa la do na ción. Otras vo ces pro po nen una res pues ta
prác ti ca, preo cu par se en for ma prio ri ta ria por el de re cho a con tro lar
la uti li za ción de las mues tras y de su trans fe ren cia, en vez de en trar
al aná li sis pro fun do so bre el de re cho de pro pie dad; el cual a lo me jor 
no re suel ve la pro ble má ti ca. En lu gar de cen trar la aten ción en la
pro pie dad de la mues tra, se ría más con ve nien te ga ran ti zar la guar da
de la mues tra y los da tos que de ella se ob ten gan. Esta con cep ción
im pli ca la res pon sa bi li dad de un al ma ce na je ade cua do de las mues -
tras y la pro tec ción de los in te re ses de los do na do res, ade más del
con trol de uso y dis po si ción del ma te rial.21

4. Alma ce na mien to de las mues tras y res guar do de los da tos

Las mues tras son en tre ga das con áni mo al truis ta, in clu so hay quie -
nes men cio nan que son un re ga lo y por ello de be ase gu rar se al do -
nan te que na da se rá he cho en de tri men to de sus in te re ses o que le
pu die ra cau sar al gún da ño.22 En los ca sos de in ves ti ga cio nes ge né ti cas 
re sul ta to da vía más im por tan te re gu lar la con ser va ción y ma ne jo de
las mues tras, pues ellas son el so por te de in for ma ción so bre da tos ge -
né ti cos.23

Estos da tos tie nen con di cio nes es pe cia les que los dis tin guen de cual-
quier otra in for ma ción, ya que se re fie ren no só lo a la sa lud de la
per so na, de cu yos da tos se tra te, si no tam bién a la de su fa mi lia, en
es pe cial a la de su des cen den cia con quie nes com par te sus ge nes.

Las mues tras son con ser va das en los bio ban cos en es pe ra de su uti -
li za ción, mien tras tan to, se rá ne ce sa rio cui dar las y res guar dar las, pe ro 
nos pre gun ta mos ¿quié nes son los su je tos obli ga dos?, ¿quién se ha rá
res pon sa ble de la guar da de las mues tras y, de ser el ca so, de su
trans fe ren cia a ins ti tu cio nes o in ves ti ga do res in di vi dua les?

El Me di cal Re search Coun cil, co no ci do por sus si glas MRC, pro -
po ne cus to dios ins ti tu cio na les, y su gie re que és tos sean las uni ver si da -
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21 Esta es una pro pues ta in clui da en Me di cal Re search Coun cil, op. cit.
22 Idem.
23 Se gún el ar tícu lo 2o. de la De cla ra ción Inter na cio nal so bre los Da tos Ge né ti cos

Hu ma nos: “Da tos ge né ti cos hu ma nos son la in for ma ción so bre las ca rac te rís ti cas he -
re di ta rias de las per so nas, ob te ni das por aná li sis de áci dos nu clei cos u otros aná li sis
cien tí fi cos”.



des, hos pi ta les o cual quier otra ins ti tu ción en don de el in ves ti ga dor
prin ci pal ten ga su ba se.24 El Con ve nio de Ovie do se ña la co mo res -
pon sa bles a per so nas y en ti da des en car ga das del tra ta mien to de los
da tos ge né ti cos hu ma nos.25

Si se ob tie nen de las mues tras da tos ge né ti cos, con vie ne acla rar
que no to dos ellos de ben ser tra ta dos de igual for ma. Cuan do el
víncu lo en tre la per so na y el da to con ti núa es ta ble ci do, es po si ble la
iden ti fi ca ción del su je to fuen te en cual quier mo men to, exis te una aso -
cia ción en tre da to y su je to. En cam bio, a tra vés de pro ce di mien tos de 
di so cia ción, los da tos per so na les se des vin cu lan del su je to y no per mi -
ten por su es truc tu ra, con te ni do o gra do de de gra da ción la iden ti fi ca -
ción in di vi dual del mis mo.26

La aso cia ción o di so cia ción re sul ta im por tan te pa ra de ter mi nar el
tra to que se pro por cio na rá a los da tos ge né ti cos a fin de ga ran ti zar
su pro tec ción. Por ejem plo, si la mues tra con ti núa aso cia da al do nan -
te, és ta só lo po drá ser en tre ga da a ul te rio res in ves ti ga cio nes cuan do
aquél ha ya pre via men te otor ga do su con sen ti mien to ex pre so, en es tos 
ca sos de be exis tir un re gis tro que se ña le a quié nes se en tre gan las
mues tras. El mis mo cus to dio de las co lec cio nes se rá el res pon sa ble de 
guar dar el re gis tro de to dos los usos que se ha gan del ma te rial, y si
las mues tras es tán di so cia das, pe ro de al gu na ma ne ra guar dan el
víncu lo con los do nan tes, tam bién se rá res pon sa ble de man te ner a
sal vo los có di gos que vin cu lan a la mues tra con el do nan te.27 En
cam bio, si las mues tras son ano ni mi za das no que dan su je tas al ré gi -
men de pro tec ción de da tos per so na les.28

Es esen cial que los bio ban cos pro por cio nen al do nan te un in for me 
com ple to acer ca del res guar do de sus da tos, de có mo van a ser co di -
fi ca dos o ano ni mi za dos29 de las ven ta jas y des ven ta jas de la ano ni mi -
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24 Hu man Tis sue and Bio lo gi cal…, cit., in ci so 2.3.
25 Artícu lo 15 de la Con ven ción.
26 Li nea mien tos de Pro tec ción de Da tos Per so na les, Dia rio Ofi cial de la Fe de ra ción, 30

de sep tiem bre de 2005.
27 El MRC in sis te en que los cus to dios de las co lec cio nes sean quie nes asu man la

res pon sa bi li dad de res guar dar las mues tras y de man te ner a sal vo la pri va ci dad de los 
par ti ci pan tes en una in ves ti ga ción. Hu man Tis sue and Bio lo gi cal…, cit., in ci so 2.6.

28 Guía Prác ti ca…, cit., p. 65.
29 Ro ber to Andor no con si de ra que la ano ni mi za ción irre ver si ble es im po si ble tra -

tán do se de los da tos ge né ti cos, da do que la iden ti dad úni ca de ca da in di vi duo es re -



za ción, y si el in ves ti ga dor le pro por cio na rá o no a los par ti ci pan tes
los re sul ta dos de la in ves ti ga ción que sean de su in te rés.30

Ade más, las per so nas de cu yos da tos se tra te, de ben te ner de re cho
al ac ce so de sus da tos,31 es de cir, te ner la po si bi li dad de co no cer las
cir cuns tan cias del uso y al ma ce na mien to de la mues tra y de cual quier 
da to que se ob ten ga a par tir de la mis ma, de es ta for ma se ase gu ra
que el do nan te con ser va el con trol so bre su in for ma ción per so nal.32

En el ca so de que los da tos de ca rác ter per so nal re sul ten ine xac tos, el 
su je to fuen te tie ne de re cho a una rec ti fi ca ción con el fin de que con -
cuer den con la rea li dad,33 y has ta de re vo car el con sen ti mien to ex -
pre sa do, y con es te ac to a re ti rar su in for ma ción, siem pre y cuando,
claro, no haya operado la disociación.

El pe rio do de con ser va ción que da de ter mi na do por el cum pli mien -
to de la fi na li dad que jus ti fi có su re co gi da, y es ta in for ma ción de be
ser pro por cio na da al su je to an tes de ob te ner su con sen ti mien to.34 En
to dos los ca sos, cuan do las mues tras ya no sean ne ce sa rias pa ra la in -
ves ti ga ción, de be rán ser destruidas.

5. Pri va ci dad y con fi den cia li dad de los da tos ge né ti cos

A. Bio ban cos de in ves ti ga ción

Cuan do se lle ven a ca bo in ves ti ga cio nes ge né ti cas, se rá ne ce sa rio
pro te ger la pri va ci dad y la con fi den cia li dad de los da tos y ase gu rar se
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ve la da en su ADN, tal iden ti dad po dría des cu brir se si una mues tra bio ló gi ca ano ni mi -
za da fue ra com pa ra da con otra que no hu bie ra si do ano ni mi za da. Andor no, Ro ber to, 
“Bio ban cos po bla cio na les: un aná li sis ju rí di co a par tir de las ex pe rien cias is lan de sa y
es to nia”, Re vis ta de De re cho y Ge no ma Hu ma no, Bil bao, Cá te dra Inte ru ni ver si ta ria Fun da -
ción BBVA-Di pu ta ción Fo ral de Biz kaia de De re cho y Ge no ma Hu ma no, núm. 25,
2006, pp. 55-76, 70 y 71.

30 Re port of the Inter na cio nal Bioet hics Co mitte on Con sent del IBC, 2008, in ci so 50.
31 El ar tícu lo 13 de la De cla ra ción Inter na cio nal so bre los Da tos Ge né ti cos Hu ma -

nos ex pre sa: “Na die de be rá ver se pri va do de ac ce so a sus pro pios da tos ge né ti cos o
da tos pro teó mi cos, a me nos que es tén irre ver si ble men te di so cia dos de la per so na co -
mo fuen te iden ti fi ca ble de ellos o que el de re cho in ter no im pon ga lí mi tes a di cho ac -
ce so por ra zo nes de sa lud u or den pú bli co o de se gu ri dad na cio nal.

32 Guía Prác ti ca…, cit., p. 68.
33 Idem.
34 Ibi dem, pp. 68 y 69.



que la in for ma ción ob te ni da no sea uti li za da o re ve la da pa ra fi nes
dis tin tos de los que de ter mi na ron su aco pio o pa ra los que se ob tu vo
el con sen ti mien to, tal co mo lo ma ni fies ta la De cla ra ción Inter na cio -
nal so bre los Da tos Ge né ti cos Hu ma nos.35 Pe ro es tos fi nes no pue den 
al can zar se si no se es ta ble cen pro ce di mien tos pa ra su re co lec ción y
tra ta mien to, uso y al ma ce na mien to.36

El do nan te tie ne de re cho a sa ber, una vez que se ob ten gan los da -
tos ge né ti cos, acer ca de las me di das de se gu ri dad que se im ple men ta -
rán pa ra evi tar que aque llos sean da dos a co no cer a ter ce ros, aje nos
a la in ves ti ga ción. Co rre la ti va men te y pa ra evi tar afec ta cio nes, se de -
be con si de rar obli ga ción de los bio ban cos ga ran ti zar el res guar do de
la in for ma ción ob te ni da de los da tos ge né ti cos que obren en su po -
der, fren te a ter ce ros, en es pe cial res pec to de compañías de seguros y 
empleadores.

En el con tex to de los bio ban cos mo der nos, el de ber de con fi den -
cia li dad y pri va ci dad han si do apre cia dos co mo ca rac te rís ti cas bá si cas 
de una éti ca ban ca ria, y el re que ri mien to de con fi den cia li dad ra ra -
men te ha si do pro ble má ti co en los es que mas de los bio ban cos clá si -
cos. Los cues tio na mien tos sur gen a par tir de los bio ban cos po bla cio -
na les o fo ren ses.37

B. Bio ban cos po bla cio na les

Los bio ban cos po bla cio na les en oca sio nes rea li zan in ves ti ga cio nes
a lar go pla zo pa ra vi gi lar el de sa rro llo de en fer me da des o la efec ti vi -
dad de fár ma cos, por lo re quie ren man te ner se en con tac to con el do -
nan te. En es tos ca sos, la di so cia ción no es re co men da ble y la so lu -
ción pa ra res pe tar la pri va ci dad y con fi den cia li dad de los da tos es su
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35 Tam bién la De cla ra ción de Hel sin ki se ña la en el apar ta do de prin ci pios pa ra to -
da in ves ti ga ción mé di ca que es de ber del mé di co pro te ger la vi da, la sa lud, la dig ni -
dad, la in te gri dad, el de re cho a la au to de ter mi na ción, la in ti mi dad y la con fi den cia -
lidad de la in for ma ción per so nal de las per so nas que par ti ci pen en in ves ti ga ción, y el
ar tícu lo 10 de la Con ven ción de Ovie do con fir ma es ta pos tu ra.

36 Pa ra más in for ma ción so bre la pri va ci dad y con fi den cia li dad de los da tos ge né-
ti cos, con sul tar el ar tícu lo “Pri va ci dad y con fi den cia li dad de los da tos ge né ti cos”,
op. cit.

37 Inclu so en al gu nos con tra tos de tra ba jo de los in ves ti ga do res in clu yen cláu su las
de con fi den cia li dad.



en crip ta do. Tal ac ción su po ne la exis ten cia de una lis ta que re la cio na 
los nú me ros de las mues tras con los da tos de las per so nas de las que
pro vie ne. De be que dar cla ro que és ta no es una ver da de ra ano ni mi -
za ción, por ello, se apli ca el tér mi no ano ni mi za ción re ver si ble o en -
crip ta do. Lo im por tan te es, en to do ca so, que la con fi den cia li dad
que de pro te gi da con sis te mas de en crip ta do apo ya dos en cri te rios de
al ta ca li dad que no sean fá ci les de bur lar.38

Si la in for ma ción ob te ni da de mues tras en po bla cio nes fue ra re ve -
la da, po dría cau sar un im pac to cul tu ral al ge ne rar una po si ble dis cri -
mi na ción o es tig ma ti za ción ha cia la co mu ni dad pro vee do ra del ma te -
rial. Tal dis cri mi na ción po dría sig ni fi car el re cha zo pa ra ac ce der a
cier tos tra ba jos o la im po si bi li dad de con tra tar se gu ros. Estas even -
tua li da des in vi tan a tra tar a los da tos con el mis mo cui da do y la mis -
ma nor ma ti va apli ca ble a la pro tec ción de da tos per so na les,39 pe ro
te nien do pre sen te que de be res guar dar se la iden ti dad no sólo de una
persona, sino de todo un grupo social.

C. Bio ban cos fo ren ses

Si bien se re co no cen los de re chos in di vi dua les de pri va ci dad y con -
fi den cia li dad de los pre sun tos de lin cuen tes, tam bién se re co no cen los
de la co mu ni dad de pro te ger se de los in frac to res de la ley. Ha brá de
te jer se fi na men te la nor ma ti va que equi li bre los de re chos de los pre -
sun tos de lin cuen tes o de los con vic tos y los de la so cie dad. De ben to -
mar se en cuen ta el ti po de de li to co me ti do, pues no es lo mis mo el
hur to o la ri ña, que el se cues tro o la vio la ción.40 Tam bién de be rá to -
mar se en cuen ta la pe li gro si dad del delincuente y sus antecedentes
penales.

Los da tos ge né ti cos o las mues tras bio ló gi cas de una per so na sos -
pe cho sa de ha ber co me ti do al gún de li to, o en pro ce di mien tos ci vi les,
co mo los ca sos de in ves ti ga ción de la pa ter ni dad, só lo de be rían es tar
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dis po ni bles du ran te el tiem po ne ce sa rio pa ra los fi nes del pro ce so,41 y 
cuan do de jen de ser ne ce sa rios de be rían ser des trui dos, pues ya no se 
jus ti fi ca su al ma ce na mien to. Inclu so man te ner los se ría ries go so, pues
ter ce ros aje nos al pro ce so po drían tener acceso a ellos con otros
fines.

6. De re cho a re ci bir o no re ci bir in for ma ción

A. Bio ban cos de in ves ti ga ción

Los exá me nes so bre las mues tras pue den, en el cur so de la in ves ti -
ga ción, re ve lar in for ma ción re la cio na da con la sa lud fu tu ra del do -
nan te y, en al gu nos ca sos, en con se cuen cia, con los cui da dos mé di cos 
re co men da bles. Esta in for ma ción de be dar se a co no cer a los su je tos
fuen te, pe ro nos in te rro ga mos ¿quién es el res pon sa ble de pro por cio -
nar tal in for ma ción? La res pues ta pu die ra es tar en los cus to dios de
las co lec cio nes. Si las mues tras se en cuen tran en co lec cio nes o en
bio ban cos y son com par ti das por otros in ves ti ga do res, el cus to dio de
la co lec ción es res pon sa ble de es ta ble cer el con tac to con los do nan -
tes, pa ra pro por cio nar les cual quier in for ma ción re sul ta do de la in ves -
ti ga ción que pu die ra im pac tar sus in te re ses.42

Pe ro si la mues tra fue ano ni mi za da con la in ten ción de pro te ger el 
de re cho a la pri va ci dad del su je to fuen te, no ha brá po si bi li dad de
pro por cio nar le nin gu na in for ma ción, y me nos al gún be ne fi cio. En
cam bio, si el víncu lo en tre mues tra y su je to fuen te sub sis te y se des -
cu bre al gu na con di ción de sa lud que re quie ra de un tra ta mien to mé -
di co, el in ves ti ga dor tie ne un cla ro de ber de in for mar del des cu bri -
mien to al par ti ci pan te, ya sea di rec ta men te o a tra vés del clí ni co
res pon sa ble de su cui da do y, si es el ca so, de brin dar le apoyo y
consejos, cuando él mismo lo requiera.
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Es re co no ci do por va rios ins tru men tos in ter na cio na les el de re cho
de los do nan tes de mues tras a de ci dir si quie ren co no cer o no los re -
sul ta dos de la in ves ti ga ción.43 En to do ca so, des de el mo men to en
que se pro por cio na al su je to fuen te la in for ma ción ne ce sa ria pa ra re -
ca bar su con sen ti mien to in for ma do, de be rá in di cár se le su de re cho a
de ci dir ser o no ser in for ma da de los re sul ta dos de la in ves ti ga ción.44

B. Ban cos po bla cio na les

En prin ci pio, los ban cos po bla cio na les no pre vén dar in for ma ción
de sa lud a los in di vi duos que en tre ga ron su ma te rial bio ló gi co, pues to 
que sus fun cio nes no son clí ni cas si no de in ves ti ga ción. Pe ro ade más,
por ra zo nes prác ti cas, re sul ta ex tre ma da men te com pli ca do con tac tar
a to dos y ca da uno de los in di vi duos y ase gu rar se de que re ci ban in -
for ma ción con el ade cua do ase so ra mien to ge né ti co. Lo an te rior no
de be ría ex cluir la po si bi li dad de que si la in ves ti ga ción arro ja que un 
cier to nú me ro de par ti ci pan tes es tán ex pues tos a una de ter mi na da
en fer me dad, se ha ga sa ber en un in for me ge ne ral a to dos los par ti ci -
pan tes.45

7. Ase so ra mien to ge né ti co

Cuan do se con tem ple la rea li za ción de prue bas ge né ti cas que
even tual men te pu die ran pro du cir con se cuen cias im por tan tes pa ra la
sa lud de una per so na o que per mi tan iden ti fi car la co mo por ta do ra de 
un gen res pon sa ble de una en fer me dad o de tec tar la pre dis po si ción o 
sus cep ti bi li dad ge né ti ca a una en fer me dad, de be rá po ner se a dis po si -
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ción de és ta, de for ma ade cua da, co mo un im pe ra ti vo éti co, un ase -
so ra mien to ge né ti co.46

El ase so ra mien to es tá des ti na do a ex pli car a los pa cien tes o sus pa -
rien tes las po si bles con se cuen cias de los re sul ta dos de una prue ba o
un cri ba do ge né ti co, a ve ces los mé to dos po si bles pa ra evi tar el de sa -
rro llo de la en fer me dad y en otras só lo pa ra ami no rar sus efec tos. El
apo yo tie ne co mo pro pó si to au xi liar a una per so na pa ra que es té en
con di cio nes de asu mir, ella mis ma, sus con di cio nes de sa lud, tan to a
cor to, me dia no o lar go pla zo. Al brin dar le el ase so ra mien to, se de be -
rá to mar en cuen ta la cul tu ra de esa per so na y siem pre se procurará
atender a su interés superior.

8. Par ti ci pa ción en los be ne fi cios re sul tan tes de la in ves ti ga ción

Hay que to mar en cuen ta el áni mo al truis ta del do nan te, quien no 
re ci be re tri bu ción pe cu nia ria al gu na por la en tre ga de una par te de
su cuer po. Su vo lun tad es tá di ri gi da a au xi liar a la in ves ti ga ción mé -
di ca y cien tí fi ca, y los be ne fi cios ob te ni dos de be rían ser com par ti dos
con la so cie dad en su con jun to y con la co mu ni dad in ter na cio nal, de
acuer do con la le gis la ción o la po lí ti ca in ter na y con los acuer dos in -
ter na cio na les.47 Sin em bar go, no siem pre es así, co mo se co men tó an -
te rior men te, exis ten bio ban cos cu yo pro pó si to es ob te ner lu cro a tra -
vés de la co mer cia li za ción con las mues tras. En es tos ca sos nos
pre gun ta mos ¿no de be rían reconocerse a los donantes, parte de los
beneficios obtenidos?

La dis tri bu ción de los be ne fi cios no es un asun to sen ci llo y sus ci ta
va ria dos pun tos de vis ta. Hay quie nes opi nan que la do na ción de
mues tras de be ser to tal men te al truis ta, si guien do un prin ci pio de so li -
da ri dad con la so cie dad y, por lo tan to, de be que dar fue ra to da po si -
bi li dad de otor gar cual quier be ne fi cio al do nan te. Otra co rrien te de
opi nión, en cam bio, se cues tio na si en el su pues to de que, co mo re -

ING RID BRENA SESMA1074

46 Artícu lo 11 de la De cla ra ción Inter na cio nal so bre los Da tos Ge né ti cos Hu ma nos. 
Pa ra in for ma ción am plia so bre el Con se jo Ge né ti co, hay que con sul tar Emal di Ci -
rión, Ait zi ber, El Con se jo Ge né ti co y sus im pli ca cio nes ju rí di cas, Gra na da, Co ma res, Cá te dra 
Inte ru ni ver si ta ria Fun da ción BBVA-Di pu ta ción Fo ral de Biz kaia de De re cho y Ge no -
ma Hu ma no, 2001.

47 Artícu lo 19 de la De cla ra ción Inter na cio nal so bre los Da tos Ge né ti cos Hu ma nos.



sul ta do de la in ves ti ga ción, se ob ten gan pa ten tes y és tas se co mer cia -
li zan ¿no ten drá el do nan te de re cho a al gu na par ti ci pa ción en los
beneficios económicos que se obtengan?

Ro ber to Andor no con si de ra po co rea lis ta ne gar la di men sión co -
mer cial de las in ves ti ga cio nes en el cam po de la ge né ti ca hu ma na,
pe ro tam po co pa re ce ade cua do, opi na, que el fin de lu cro sea el do -
mi nan te en es te ti po de pro yec tos, que es tán di rec ta men te vin cu la dos 
con la sa lud pú bli ca. “De lo que se tra ta es de en con trar un pun to
de equi li brio ra zo na ble en tre el in te rés pú bli co y el pri va do”.48

De sa for tu na da men te es prác ti ca co mún que cier tos la bo ra to rios co -
lec ten ma te rial ge né ti co en po bla cio nes de paí ses en vías de de sa rro -
llo sin que ta les co mu ni da des per ci ban nin gún be ne fi cio. A la pre -
gun ta ¿có mo po dría de ter mi nar se la par ti ci pa ción de be ne fi cios ha cia 
las co mu ni da des? se han for mu la do va rias pro pues tas que tra tan de
en con trar un equi li brio en tre los in te re ses en jue go; la Orga ni za ción
del Ge no ma Hu ma no (HUGO) ha su ge ri do que del 1% al 3% de los 
be ne fi cios ne tos de la in ves ti ga ción ge né ti ca se in vier ta en in fraes truc -
tu ra de aten ción mé di ca de las co mu ni da des de don de pro ven ga el
ma te rial.49

La UNESCO, a tra vés de la De cla ra ción Inter na cio nal so bre los
Da tos Ge né ti cos Hu ma nos, ha pro pues to que los be ne fi cios de ben re -
ves tir las si guien tes for mas: asis ten cia es pe cial a las per so nas y los
gru pos que ha yan to ma do par te en la in ves ti ga ción, ac ce so a la aten -
ción mé di ca; nue vos diag nós ti cos, ins ta la cio nes y ser vi cios pa ra dis -
pen sar nue vos tra ta mien tos o me di ca men tos ob te ni dos gra cias a la in -
ves ti ga ción, apo yos a los ser vi cios de sa lud; ins ta la cio nes y ser vi cios
des ti na dos a re for zar las ca pa ci da des de in ves ti ga ción; in cre men to y
for ta le ci mien to de la ca pa ci dad de los paí ses en de sa rro llo de ob te ner 
y tra tar datos genéticos humanos, tomando en consideración sus
problemas específicos.
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Una de las más pro me te do ras es la de un fi dei co mi so en la que una per so na, el fi du -
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cua da men te el al truis mo de los do nan tes, que no se ve rá des vir tua do por un des me di -
do afán de lu cro, y se cree una re la ción más equi li bra da en tre las par tes.



VIII. CONCLUSIÓN

Cual quier pro yec to de bio ban co ope ra den tro de un con tex to so -
cioe co nó mi co, po lí ti co, cul tu ral, éti co y le gal muy com pli ca do. Las
es tra te gias mé di cas y cien tí fi cas que lu chan con las en fer me da des re -
quie ren de un cui da do so in crus ta mien to en el com ple jo con tex to so -
cial que ade más va ría de un país a otro o se de sen vuel ve a ni vel
trans na cio nal. Se de be ga ran ti zar una in te rac ción sua ve y res pe tuo sa
en tre el in di vi duo, la so cie dad in te re sa da en el cuidado de la salud y
el sistema económico.

Las ex pec ta ti vas acer ca de los bio ban cos des bor dan la es ca sa le gis -
la ción, co mo en el ca so de Amé ri ca La ti na,50 po nien do de ma ni fies to 
las la gu nas le ga les más o me nos exis ten tes, se gún el país de que se
tra te. Es ne ce sa rio crear una nor ma ti va ade cua da acer ca del es ta ble -
ci mien to y fun cio na mien to de to dos los ti pos de bio ban cos; los de in -
ves ti ga ción, pe ro tam bién de los fo ren ses. Esta nor ma ti va de be rá
cum plir la pro tec ción a los de re chos de los do nan tes y de la so cie -
dad, sin re tra sar u obs ta cu li zar el fun cio na mien to de los bio ban cos
que tan ta ayuda prestan a las investigaciones científicas.

A mo do de re co men da cio nes, y con ba se en las in di ca cio nes con te -
ni das en di ver sos ins tru men tos in ter na cio na les, se su gie re:

· Exi gir el cum pli mien to del con te ni do de las de cla ra cio nes in -
ter na cio na les, sus tan cial men te la de da tos ge né ti cos hu ma nos.

· Me jo rar la for mas de trans mi tir la in for ma ción a los do nan -
tes, es pe cial men te en el caso de co mu ni da des in dí ge nas o de
bajo ni vel edu ca ti vo, pre vias a la ob ten ción del con sen ti -
miento.

· Obte ner la mues tra, de ma ne ra que se oca sio ne el me nor
daño al do nan te, y en su caso res pon sa bi li zar se por los da ños 
cau sa dos.

· Emplear los me jo res pro ce di mien tos para ano ni mi zar o en -
crip tar los da tos, cuan do esto sea po si ble, y, en todo caso,
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pro te ger de la me jor ma ne ra la pri va ci dad y con fi den cia li dad 
de los da tos ge né ti cos.

· Imple men tar mé to dos para en tre gar a los par ti ci pan tes los
re sul ta dos de las in ves ti ga cio nes para que ellos de ci dan co no -
cer las o no, y en caso ne ce sa rio, con tar con ase so ra mien to
ge né ti co. Esto, to man do en cuen ta los dis tin tos ti pos de bio -
ban cos que exis ten y de sus di ver sas fi na li da des.

Inter ven ción de los co mi tés de éti ca en in ves ti ga ción co mo ga ran -
tía de res pe to a los su je tos que do nan su mues tra. Des de el ini cio de
la in ves ti ga ción, es te cuer po co le gia do de be ase gu rar se de la ca li dad
aca dé mi ca del es tu dio, de be apro bar que los con sen ti mien tos in for -
ma dos cu bran to dos los ru bros ne ce sa rios: los ob je ti vos de la re co lec -
ción, la acla ra ción de si se rá una o va rias las in ves ti ga cio nes; mé to do 
de iden ti fi ca ción de las mues tras, si con ti nua rán aso cia das al su je to o
se rea li za ran pro ce sos de di so cia ción; el mé to do de ob ten ción de la
mues tra, ries gos y mo les tias oca sio na les pa ra el su je to fuen te, pe rio do 
de con ser va ción y mé to do de al ma ce na mien to; y re qui si tos pa ra per -
mi tir el ac ce so a las mues tras al ma ce na das. Estos co mi tés de be rán
des pués dar se gui mien to a las in ves ti ga cio nes pa ra cum plir con sus
objetivos de salvaguardar el bienestar y los derechos de los sujetos
participantes en la investigación.

· Evi tar la crea ción de ba ses de da tos ela bo ra das por cri te rios
pu ra men te co mer cia les.

· Esta ble cer me ca nis mos de re dis tri bu ción de los be ne fi cios al
do nan te in di vi dual, co mu ni dad o a la so cie dad de la cual
pro vie ne el ma te rial em plea do.

· En el caso de los bio ban cos fo ren ses, ha brá de for mu lar se un 
aná li sis éti co y ver las po lí ti cas en or den a la crea ción y or -
ga ni za ción de es tos es pe cia les ban cos de da tos ge né ti cos.

· To mar en cuen ta la gra ve dad del de li to co me ti do y la pe li -
gro si dad del de lin cuen te, y re gu lar en for ma es pe cial el con -
sen ti mien to in for ma do, to mar en cuen ta la pre sun ción de
ino cen cia, el de re cho a la sa lud, a la in te gri dad fí si ca y mo -
ral del in cul pa do, y sólo afec tar la pri va ci dad y con fi den cia li -
dad de la in for ma ción del su je to en la me di da que sea ne ce -
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sa rio, pero tam bién to mar en cuen ta el de re cho de auto-
de fen sa de la co mu ni dad.
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