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LOS DERECHOS HUMANOS
ENTRE LA BIOETICAY LA GENETICA

Salvador Dario Bergel”

Resumen: La evolucion operada en genética humana a partir de la década de los cincuenta, actué como disparador en
multiples campos, en especial en los referidos a la bioética y al derecho. Muchos de los avances realizados pueden
rozar la dignidad del hombre, a la par que impulsan la creacion de nuevos derechos humanos.

En base a ello se analizan los impactos mas significativos de la nueva genética sobre la sociedad: el peligro de una
nueva eugenesia, la discriminacion por razones genéticas, el manejo de la informacion genética, los problemas deriva-
dos de la investigacion sobre el genoma, la apropiacion del material genético humano; marcando algunos senderos a
recorrer, a modo de conclusion.

Palabras clave: Genética, derechos humanos, bioética

HUMAN RIGHTS: IN BETWEEN BIOETHICS AND GENETICS

Abstract: The evolution of human genetics, from the fifties onwards, acted as a trigger for multiple fields, especially
for those dealing with bioethics and law. Many of the advances accomplished may touch human dignity and, at the
same time, they impel the creation of new human rights.

On the basis of these premises the author analyses the most significant impacts of the new genetics upon society: the
danger of a new eugenism, genetic discrimination, manipulation of genetic information, problems derived from the
investigation on the genome, the appropriation of human genetic material; indicating, in conclusion some paths to
follow.

Key words: Genetics, human rights, bioethics

OS DIREITOS HUMANOS ENTRE A BIOETICA E A GENETICA

Resumo: A evolugdo ocorrida em genética humana a partir da década dos cingiienta atuou como efeito gatilho em
muitos campos do conhecimento, em especial, na bioética e no direito. Muitos dos avangos realizados podem atingir a
dignidade do homem, ao mesmo tempo em que incrementam a criagdo de novos direitos humanos.

Tomando como base esses elementos, analisam-se os impactos mais significativos da nova genética sobre a sociedade:
o perigo de nova eugenia, discriminagdo por razdes genéticas, manuseio da informagéo genética, problemas derivados
da investigagdo gendmica, apropriacdo de material genético humano. Em forma de conclusio, sdo propostos alguns
caminhos a percorrer.

Palabras chave: Genética, direitos humanos, bioética
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Los derechos humanos entre la bioética y la genética - S. Bergel

“El dominio médico y social de las
posibilidades de prevision del destino
biologico de los individuos, actualmente
en pleno desarrollo, aparece como el mas
temible de los problemas éticos traidos
por los progresos en genética. En el
futuro la cuestion de la legitimidad y de
los limites de una intervencion sobre el
patrimonio genético de una persona serd
probablemente de una creciente
intensidad” (A.Kahn)(1)

I. Introduccion

La bioética -tal como es sabido- surgié como
disciplina dedicada al estudio de los problemas
y dilemas éticos originados por los avances de
las ciencias de la vida en la segunda mitad del
siglo pasado. El término -acuiiado por el
oncologo americano Potter- data de 1970, pero
los problemas que llevaron a su nacimiento, asi
como las primeras reflexiones formuladas
alrededor de los mismos, datan de la década de
los cincuenta.

En los afios que siguieron a la Segunda
Guerra Mundial, fue dable advertir la toma de
conciencia sobre dos grupos de problemas que
tocan muy de cerca al hombre como
protagonista de cambios llamados a tener
profunda influencia en su futuro: por una parte,
una formidable revolucion en biologia, que la
perfilaba como la gran estrella del siglo y, por
otra, la magnitud e irreversibilidad de los
problemas medioambientales creados por

procesos irracionales de crecimiento
econdmico.
Temas de semejante magnitud e

implicancias en los mas diversos campos de la
actividad humana no podian quedar librados a
la sola especulacion filosofica, por lo que se
imponia un nuevo enfoque mas abarcador con
el auxilio de otras ramas del saber.
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Potter sefialaba que la bioética fue
proyectada como una nueva disciplina que
combina el conocimiento bioldgico con el
conocimiento de los sistemas de valores
humanos; lo que ratifica Diego Gracia al
agregar que el ilustre oncélogo entendi6 la
bioética como una nueva cultura, con el
encuentro necesario entre los hechos, tal como
hoy lo plantean las ciencias y en especial las
ciencias de la vida y los valores, asi como entre
las ciencias y las humanidades(2).

Logros relevantes en la investigacion
cientifica en temas vinculados con el comienzo
y fin de la vida, con técnicas de transplante de
organos, con la fecundacion médica asistida,
con la secuenciacion del genoma humano, con
la ingenieria genética, asi como las revelaciones
sobre el calentamiento global, la pérdida de la
diversidad biolégica, la desertificacion -por
nombrar algunos de los temas que ocuparon la
atencion de la sociedad en esos afios- llamaron
a una reflexion mas profunda en su seno, en
tanto comprometian al hombre en su dimension
mas amplia.

Su andlisis invitaba al trabajo inter y trans
disciplinario, convocando investigadores de las
mas diversas ramas del saber: filosofos,
médicos, bidlogos, antropologos, tedlogos,
juristas, etc., para ilustrar el necesario debate
social. Aqui la interdisciplinaridad es mas
extrema que en cualquier otro lugar, pues la
bioética requiere de las ciencias duras tanto
como de las ciencias sociales y también de las
practicas, que no son ciencias en el mismo
sentido, siendo mas normativas que predictivas,
tales como la filosofia, el derecho, la
teologia(3).

El cuadro arriba esbozado mostraba el flujo
deun gran caudal de saberes nuevos vinculados
con los diversos campos de la vida. Se asistia a
un periodo fecundo en realizaciones con el
avance de las ciencias y de las técnicas; que
imbricados en un engranaje dificil de
desarticular, generaron una real revolucion del



conocimiento. Las tecnociencias, se
constituyeron asi en uno de los objetivos
centrales del debate social.

Este aluvion de ideas nuevas que, partiendo
de las ciencias bdsicas, llevaba a las mas
variadas aplicaciones técnicas, ese constante
y fecundo interactuar -prueba cabal de ello es
el proceso que recorrié el proyecto de
secuenciacion del genoma- motivo dispares
reacciones en el seno de la sociedad.

Junto a la creciente complejidad en la
creacion y manejo del conocimiento, fue dable
advertir un cambio en la posicién de la
sociedad. De una actitud sumisa, alejada de
un mundo que no le era demasiado familiar -
el mundo de la ciencia-, la sociedad avanzo
exigiendo una creciente participacion en la
toma de decisiones relativas a problemas que,
ya se advertia, comprometian valores
inestimables del presente y del futuro.

El saber de los expertos fue puesto en sus
justos limites(4) y la participacion ciudadana se
constituyo imperceptiblemente en una exigencia
insoslayable para la toma de decisiones en
politicas publicas relativas a estos temas. Los
encendidos debates sobre alimentos y cultivos
transgénicos, sobre clonacién humana -
reproductiva y terapéutica, sobre eutanasia, sobre
la investigacion en embriones humanos, por s6lo
mencionar algunos ejemplos, trascienden
largamente los cerrados circulos cientificos para
trasladarse a la sociedad en sus diversos
estamentos.

Es cierto que la complejidad de los temas en
debate los coloca cada vez mas lejos de la
comprension del ciudadano medio; pero, no
obstante ello, éste pugna por acercarse a su
conocimiento, por desentrafiar las implicancias
de todo orden que pueden tener -tanto en el
campo individual como en el social, tanto para
el hombre de hoy como para las generaciones
futuras- y por poder participar en las decisiones
que se adopten para conservar y mantener el
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control social de las tecnociencias, en cuanto
pueden afectar derechos fundamentales del
individuo.

Aqui se advierte la necesidad de un enfoque
inter y trans disciplinario.

Elinvestigador podrd, en la caja de cristal de
su laboratorio, llegar a crear una nueva técnica,
realizar un descubrimiento o una invencion para
el ser humano, pero el analisis del impacto social
que generara su aplicacion escapa de sus manos.
Esto queda reservado al amplio debate social que,
por definicion, compromete diversos saberes.

Conformamos sociedades pluralistas en las
que conviven hombres que sustentan diversas
creencias y pareceres lo que, necesariamente,
debe conducir a que las decisiones
fundamentales en temas que tocan aspectos
viscerales de lo humano se tomen en base a un
debate amplio y participativo.

La naturaleza, relevancia y dimension de los
problemas que trae a diario la investigacion en
las ciencias de la vida crea la necesidad de un
debate permanente; debate que, partiendo de la
informacion objetiva generada en los estamentos
cientificos, compromete a la sociedad en su
conjunto.

Al hilo de estas reflexiones se ha sefialado
que “cuando la influencia de la ciencia y
de la técnica es tan enorme que puede
comprometer el pasado y el futuro de la vida
humana, nuevos procedimientos de
revelacion y control distintos de los clasicos
se hacen necesarios. No es suficiente
aplicar rigurosos estandares éticos y
Juridicos en el desarrollo de la investigacion
cientifica, sino que se requiere también la
puesta en marcha de procedimientos que
ensanchen la participacion y deliberacion
de la sociedad favoreciendo asi la
emergencia de vias mas flexibles que las
actuales para la legitimacion de las
decisiones publicas”’(35).
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La bioética no nacié como fruto de una
reflexion académica, sino como una respuesta
natural de la sociedad a una problematica que
pugnaba por hallar nuevos cauces de expresion y
otras formas de tratamiento con la intervencion
de nuevos protagonistas.

En su camino se vinculd al derecho y, desde
entonces, recorrieron horizontes en busqueda de
respuestas comunes a temas trascendentes para
el ser humano, traidos por el avance de las ciencias
de la vida.

II. El papel del derecho en esta trama

Hoy se torna necesario, y hasta diriamos
urgente, el asegurar la proteccion de los derechos
fundamentales de la ciudadania ante un escenario
en el que se pueda advertir la fragilidad de su
defensa frente a las conquistas de las ciencias de
la vida, en tanto amenazan su libertad, su dignidad,
su intimidad y su futuro.

Pero ni la necesidad ni la urgencia de estas
exigencias pueden llevar a concebir que solo las
normas juridicas, coactivamente impuestas,
puedan alcanzar los fines propuestos. La sociedad
-lo destaca Casado- debe premunirse de un bagaje
de normas deontoldgicas y éticas que colaboren a
la funcion de control y contribuyan a crear un
entramado social cohesionado que, aplicando los
principios de la bioética, los principios
constitucionales y los derechos humanos, nos
permita disponer de un adecuado marco de
referencia en la toma de decisiones(6).

En el escenario actual se reconstituye una
nueva imagen de la bioética: no sélo una “rama
del saber” sino una multiforme experiencia de la
formacion del consenso en torno a problemas,
elecciones morales, opciones politicas y juridicas
que se relacionan con el vinculo entre ciencia y
valores del hombre(7).

En la formacion de ese consenso juega un
papel protagoénico esencial el derecho como
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elemento ordenador de la sociedad y -en tltima
instancia- como normativa en cuya elaboracion
no soélo juega el arbitrio del legislador. Si el
derecho es norma -segin lo entiende
Kaufmann- entonces no se puede conformar
con la legalidad, pues la norma exige
moralidad(8). En esta exigencia de moralidad
se da la conexion entre bioética y derecho.

El legislador, cuando la dimension social del
problema en el campo de las ciencias de la vida
requiere de su intervencion, crea normas de
incuestionable contenido bioético (por ejemplo,
las leyes francesas de bioética de 1994, y las
distintas regulaciones nacionales sobre temas
parciales: Alemania, Gran Bretafia, Holanda,
Italia, etc.).

De esta conexién también nos habla la
actitud de los jueces llamados a resolver los
complejos problemas que trae el avance de las
ciencias de la vida. Dia a dia se ven precisados
a decidir sobre temas novedosos generados por
las ciencias médicas que jamas pudieron ser
imaginados, no obstante lo cual deben
resolverlos por aquello que “el juez no puede
dejar de pronunciarse so pretexto de silencio,
oscuridad o insuficiencia de la ley”. En estas
situaciones recurren con frecuencia a los
principios generales de la bioética, a
instrumentos derivados del “derecho
internacional de la bioética” o a la opinion de
los Comités de Etica.

Es mas, atin existiendo normas de derecho
positivo aplicables al caso planteado, la
fundamentacion bioética dota a la resolucion
judicial de un mayor grado de aceptacion social.
Es que -en tltima instancia- los procedimientos
a los que recurre la bioética, en especial el
debate participativo y multidisciplinario, dota
a cualquier acto jurisdiccional que se funde en
ella de una mayor legitimacion.

La reflexion bioética entronca con el
principio fundamental de respeto a la dignidad
humana, con los derechos a la vida, a la



integridad fisica y moral de la persona, a la
libertad e igualdad, a la no-sujecion de las
personas a experimentos médicos que atenten
contra sus derechos fundamentales, temas todos
ellos de relevancia para el derecho
constitucional que, en su conjunto, llevan a
incluir las cuestiones bioéticas en lo que se ha
dado en denominar el “bloque de
constitucionalidad”(9).

Pero es mas, la creciente preocupacion a nivel
internacional por los problemas generados por
los avances de la biologia y, en especial, de la
medicina condujeron a conformar una incipiente
rama del derecho: “El Derecho Internacional de
la Bioética”, que pretende conformar una serie
de principios que escapan a la existencia de
fronteras cerradas. La Convencion Europea para
la Proteccion de los Derechos Humanos y de la
Dignidad del Ser Humano frente a las
aplicaciones de la Biologia y de la Medicina, y
la Declaracion Universal de la UNESCO sobre
los Derechos del Hombre y el Genoma Humano
constituyen dos solidos soportes normativos de
esta novedosa rama juridica(70).

El primero de ellos, en tanto que es una
Convencidn, integra formalmente el derecho
internacional. En cuanto al segundo, si bien
puede ofrecer algunas dudas, no resulta dificil
insertarlo en el orden juridico internacional, en
tanto que, conforme lo ensefia Gros Espiell, las
declaraciones de los organismos internacionales
adoptadas por consenso o por unanimidad
pueden llegar a adquirir el caracter de
formulacion de principios de derecho o de
cristalizacion de la costumbre internacional que
los transforma en fuentes del derecho, tal como
paso con la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos de 1984.

Derecho y bioética son, pues, disciplinas
que se integran y se complementan para
configurar una respuesta adulta y responsable
de la sociedad ante los problemas y dilemas
que nos ofrece el avance de las ciencias de la
vida.
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III. Las implicancias éticas y juridicas de la
nueva genética

La genética es el resultado de la sintesis de
las leyes de la herencia establecida por Gregor
Mendel (genética formal) y de estudios
celulares y bioquimicos. Se tratdé en los
comienzos de campos separados que,
uniéndose, permitieron fundar la genética a
partir del estudio de las moléculas(1/).

Tuvo una evolucion dispar ya que de 1865,
afo en que Mendel enuncia sus recordadas
leyes, hasta 1940, se mantuvo en la genética de
la transmision y desde entonces evoluciond
rapidamente incorporando la tecnologia de los
acidos nucleicos, la transgénesis, la genomica
(diseccion molecular de los genomas de los
organismos vivos), la clonacién de mamiferos
por transferencia de nucleos(72).

Como disciplina cientifica se la observé con
ciertas reservas y fue duramente cuestionada,
en tanto que en los primeros pasos se la vinculd
ala eugenesia. La humanidad no puede olvidar
facilmente las experiencias eugenésicas a las
que fueron sometidos en el siglo pasado
individuos y poblaciones, lo que marcé uno de
los momentos mas conflictivos entre ciencia y
ética.

La wutilizacion descarnada de los
conocimientos cientificos para discriminar
poblaciones, para estigmatizar individuos o para
esterilizarlos en pro de un supuesto
mejoramiento de la especie, no constituye una
buena carta de presentacion de la genética. Es
justificada la prevencion con que fue observada
y la condena social que generd, condena que
comprendid a no pocos investigadores que se
prestaron a realizar experiencias contrarias a la
dignidad humana.

Genética, eugenesia y genocidio son
palabras que no dejan de interrogar al hombre
sobre la cuestion de su humanidad historica
porque estan asociadas al origen de la nocion
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de crimen contra la humanidad. Pero la genética
toca también la humanidad del hombre en su
dimension espiritual. La mayor parte de las
cuestiones que provoca conciernen tanto a la
vida como a la muerte, es decir, a la finitud del
ser humano(73).

La etapa que se abre en 1944, cuando Avery
y colaboradores identificaron al ADN como
base molecular de la herencia, es mucho mas
promisoria y fecunda en logros significativos
para el bienestar de la humanidad, pero no por
ello exentos de peligros para la libertad y la
seguridad del individuo.

En las décadas del setenta y del ochenta se
desarrollaron los acidos nucleicos y las técnicas
de “ingenieria genética” que posibilitaron la
recombinacién genética en la totalidad de los
seres vivos, lo que dio nacimiento a lo que
Daniel Nathaus denomino “la nueva genética”,
bajo cuyos auspicios se emprendieron proyectos
tan relevantes como el Proyecto Genoma
Humano.

El Proyecto Genoma Humano, junto a otros
dirigidos a igual fin, marca uno de los
momentos estelares de la nueva genética. La
diseccion molecular del genoma abri6 caminos
que seguramente habran de llevarnos a mejorar
sustancialmente la salud humana, a diagnosticar
tempranamente graves dolencias y a encarar una
medicina a la medida de cada individuo, con
todo lo que ello importa para el manejo de los
medicamentos y para la optimizacion de sus
aplicaciones.

Constituye un aporte fundamental de la
ciencia puesta al servicio del hombre, lo que
muestra el lado positivo de estos avances, pero
junto a estos logros se presenta la sombra de
los efectos negativos que fueron tempranamente
advertidos al formarse los grupos ELSI,
contemporaneamente al inicio del Proyecto
Genoma Humano y otros similares, para
investigar las implicancias éticas, juridicas y
sociales que generaban.
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Es que el conocimiento profundo de las
bases moleculares de la herencia arrastra toda
una serie de cuestiones que pueden afectar
derechos fundamentales del individuo o crearle
graves inconvenientes en la vida de relacion:
la discriminacion fundada en razones genéticas,
el manejo distorsionado de la informacion
genética, los desvios en la investigacion sobre
el genoma humano, la apropiacion del material
genético y su utilizaciéon comercial, etc.

Es mas, la creciente posibilidad de intervenir
sobre el genoma modificando su informacion,
no sélo en el individuo desde los primeros pasos
de su gestacion, sino también sobre su
descendencia, abre un panorama de inusitados
horizontes.

Al proyectarse la intervencion sobre los
descendientes el tema adquiere una dimension
universal, en la cual la esfera de los derechos
subjetivos del individuo -sin dejar de admitir
la importancia que se les debe reconocer- se ve
desbordada por otros derechos de igual o
superior entidad.

Aqui esta en juego el destino de la especie
humana y nuestra responsabilidad hacia las
generaciones futuras, lo que ya se ha puesto en
evidencia a través de normativas
internacionales o nacionales que ponen estrictos
limites a la manipulacion y a la experimentacion
del genoma. El discurso de los “derechos a un
genoma particular” en el contexto de la genética
humana -lo sefiala Knoppers- es potencialmente
volatil y peligroso(74).

Para preservar lo que es unico al hombre,
para preservar la pérdida de lo que es sagrado,
para evitar que el cuerpo humano y sus partes
constitutivas hasta las células mismas no se
conviertan en productos del mercado u objeto
de investigacion cientifica no terapéutica, se
debe apelar a la nueva funcion de los derechos
del hombre de asegurar la mediacion entre lo
ético, lo juridico y lo politico, permitiendo
trazar los limites entre lo justo y lo injusto y



tendiendo hacia lo que se podria llamar una
identidad juridica de contenido variable(/4, p.
152).

Sin llegar a desconocer el valor intrinseco
de cada individuo como ser unico e irrepetible,
hay que pensar en la especie humana como
reservorio de la informacion genética que la
singulariza en el mundo de lo viviente.

En la consideracion de estos temas -tan caros
a la dimension espiritual del hombre- es mucho
lo que tiene que decir la bioética y, no menos,
el derecho. Cuando el Proyecto Genoma
Humano se hallaba en sus comienzos, en mayo
de 1993 a iniciativa de Carlos M. Romeo
Casabona, se realizo un encuentro en Bilbao
en el que participaron mas de cien especialistas
de diversos paises, en el que se analizd con
profundidad el impacto de la investigacion
genomica desde la orbita juridica y ética, parte
de cuyos materiales conforman los cuatro
volimenes de E! derecho ante el Genoma
Humano.

En la declaracion final del encuentro se
sefiald que la incidencia del conocimiento
genético en el ser humano demandaba ya una
determinada reflexion de los juristas para dar
respuesta a los problemas que planteaba su
utilizacion.

Los documentos internacionales acufiados
para la proteccion de los derechos humanos,
asi como la bioética, parten del reconocimiento
de la dignidad del ser humano y centran en ella
sus reflexiones. En esta direccion la idea de
inviolabilidad de la dignidad humana constituye
la mejor expresion del consenso ético
fundamental de nuestra sociedad(75).

Cuando hacen referencia a la dignidad del
ser humano, cabe interpretar que se comprende
tanto a la dignidad del hombre considerado en
su individualidad, como a la dignidad comtn
de la especie(i4, p. 152)(16). Del
reconocimiento de tal dignidad nacen los
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derechos humanos como atributos juridicos
aplicables a cualquier hombre por el solo hecho
de serlo y sin ningun tipo de
condicionamientos(77).

El espiritu de los derechos humanos -lo
recuerda Hottois- es el de proteger siempre y
en todo lugar la dignidad y la legalidad de los
individuos, es decir, de hacer un llamado
constante al respeto de la humanidad en el otro,
quienquiera que sea y cualquiera sea su
situacion(3, p. 150).

Las formas en que la investigacion cientifica
puede afectar los derechos humanos -punto de
confluencia entre bioética y derecho- son
multiples, en particular a partir de la nueva
genética. El analisis puntualizado de estos temas
excede largamente la propuesta de este trabajo,
pero con el fin de conformar un cuadro de
situacién me permitiré tocar someramente los
que considero mas relevantes: los peligros de
una nueva eugenesia, la discriminacion por
razones genéticas, el manejo distorsionado de
la informacion genética, las investigaciones
sobre el genoma, las practicas contrarias a la
dignidad del ser humano y la apropiacion del
genoma humano.

a) La nueva eugenesia

A partir de los aflos setenta se ha producido
un espectacular avance en genética molecular,
bioquimica y embriologia cuyos logros se
potenciaron, posibilitando poner en marcha
nuevas técnicas vinculadas con la herencia, en
particular la fecundacion in vitro, las técnicas
de ingenieria genética (ADN recombinante) y
las que derivan de las investigaciones sobre la
secuenciacion del genoma humano, dando lugar
a lo que denominamos “nueva eugenesia”(/8,
19).

Estas técnicas, en cuanto apuntan a
desentrafiar los misterios de la herencia y a
cabalgar sobre ellos manipulando el genoma en
mas de una direccién, guardan una
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potencialidad capaz de afectar derechos
fundamentales del individuo y de incidir
negativamente en el futuro de la especie
humana(20).

Mientras los movimientos eugenésicos de
comienzos de siglo pasado, con un arsenal
mucho mas precario y eficaz, pugnaron por la
mejora de laraza o la perfeccion de la especie,
con un indudable trasfondo politico, la nueva
eugenesia se presenta como una cuestion
vinculada al mejoramiento de la salud
reproductiva(21/).

Entre los instrumentos mas eficaces con
que cuenta tenemos la evolucioén operada en
materia de diagnosticos genéticos. Hoy pueden
brindar un mejor conocimiento no sélo de las
enfermedades actuales vinculadas con la
herencia, sino de las que nos suministra la
medicina predictiva respecto a la aparicion de
futuras afecciones.

En el tema que analizamos cobran
relevancia los diagndsticos vinculados con la
reproduccion, tales como los preconceptivos
que se realizan en la pareja antes de tomar
decisiones de procreacion y, ya tomada esa
decision, los diagndsticos prenatales sobre el
feto y el diagnostico preimplantatorio obtenido
del embrion antes de ser anidado en la mujer.

Todos éstos -tal como lo recuerda Romeo
Casabona- son procedimientos vinculados en
principio con la salud y con decisiones
reproductivas de las parejas, pero -y esto es lo
que mas interesa aqui- pueden llevarse a cabo
con fines estrictamente eugenésicos, de
eugenesia negativa evitando la descendencia
si se aprecia el riesgo de transmitir a la misma
enfermedades hereditarias de las que son
portadores los progenitores, o cuando el propio
embridn o el feto son portadores de patologias
graves(21, p. 9).

En el diagnostico preimplantatorio pueden
realizarse simultdneamente la eugenesia
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positiva (mediante la eleccion de los mejores
embriones) y la negativa (mediante la
eliminacion de los restantes embriones). Ello
ha llevado a evitar el nacimiento de nifios con
caracteristicas que no justifican la interrupcion
del embarazo (incompatibilidad de rhesus,
vectores de hemofilia, heterocigotos para una
enfermedad recesiva) y se comienza a aplicar
-seglin nos informa Testart- aparte de las
enfermedades monogénicas a afecciones
poligénicas, es decir, a factores de riesgo,
dolencias cuya multiplicidad se ira precisando
progresivamente mediante el conocimiento
extensivo del genoma humano(22).

De igual forma, las técnicas de
reproduccion asistida pueden constituirse en
un instrumento eficaz de eugenesia positiva
en tanto posibilitan la seleccion de gametos o
cigotos exentos de anomalias o portadores de
las caracteristicas deseadas.

A simple vista, puede advertirse que las
situaciones sucintamente descriptas tienen
gran relevancia para la reflexion ética, pero
que, paralelamente, necesitan de la
intervencion del derecho cuando, mas alla de
la salud reproductiva, se intenten aplicar
practicas llamadas al “mejoramiento” del
individuo o a determinar ciertos caracteres
deseados. La concepcion del genotipo
“superior”, “perfecto” -advierte
Penchaszadeh- es absurda, pues la diversidad
genética propia de la especie humana es el
tesoro que permitid la evolucion del hombre.
El respeto a la diversidad humana no sdélo es
un principio ético fundamental, sino que es la
mejor receta para la preservacion de la vida
humana en el planeta(23).

Si nos decidimos a utilizar la medicina, que
prevé las predisposiciones para seleccionar
individuos aceptables por nuestra sociedad y
aquéllos que no lo seran, nos acoplaremos a
una evolucion humana en el mismo sentido y
nos arriesgaremos a reducir la variabilidad
genética, a crear una humanidad estandarizada



y fragil. Nos expondremos a hacer del hombre,
especie salvaje, una especie domesticada(24).

Hoy se torna necesario reconocer valores no
genéticos con el fin de que no se defina a los
individuos a través de sus caracteristicas
genéticas.

b) Discriminacion por razones genéticas

El cimulo de conocimientos adquiridos en
torno al genoma humano llevé en muchos casos
a exagerar las funciones de los genes en la
herencia y en la determinacion de las
caracteristicas fisicas y psiquicas del ser
humano pretendiendo vincular cada gen con un
caracter o una anomalia, en una corriente
traducida en un extremo condicionamiento del
individuo a su informacion genética, que Abby
Lippman describiera como “genetizacion de lo
humano”.

Hoy sabemos con mayor aval cientifico que
ello no es asi y que, sin menospreciar el papel
que desempefian los genes en la herencia, las
caracteristicas configurativas de la persona se
deben a un complejo juego entre genes, los
demas componentes celulares y el
medioambiente.

Ya en los aflos cincuenta se habia acufiado
el término epigenética para destacar el ensamble
de los genes con el medioambiente en el
programa de desarrollo del ser humano.

Al concluir la primera etapa del Proyecto
Genoma Humano con la secuenciacion del
genoma, se advirtié que el nimero de genes era
muy inferior a lo que tradicionalmente se
concibid, lo que llevo a explicar que un mismo
gen codifica para diversas proteinas, ratificando
cuanto hemos afirmado respecto a la
complejidad de los mecanismos responsables
de la evolucién de un individuo.

No obstante ello, se llegd a vincular
determinados genes con anomalias que
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aquejan al individuo y en un proceso en pleno
desarrollo se trabaja sobre genes de
susceptibilidad que pueden asociarse a las
enfermedades mas comunes que nos afectan:
asma, cancer, diabetes, hipertension,
esquizofrenia, depresion, ansiedad, etc.

Todo esto esta dando paso a una nueva rama
de la medicina: la medicina predictiva. Mas
alla del conocimiento de las dolencias actuales
que afectan al sujeto sera posible conocer con
un cierto grado de aproximacion la
eventualidad de que una determinada
enfermedad pueda aquejarlo durante el curso
de su vida, lo cual puede contribuir a crear
una linea divisoria que separaria a los sujetos
sanos de los individuos con predisposicion a
contraer en el curso de su existencia
determinadas enfermedades poligénicas o
monogénicas(25).

Los SNIP’s (polimorfimos de una sola
base) pueden ser utilizados como marcadores
para la identificacion de factores genéticos de
susceptibilidad genética, facilitando el
conocimiento de las principales vias
bioquimicas implicadas en su desarrollo.
Desde luego que estos estudios no suponen
detectar una enfermedad ya establecida, sino
simplemente identificar factores de riesgo para
su desarrollo(25, p. 19).

Es de imaginar la importancia que asume
la posesion de tal informaciéon para
determinadas relaciones sociales, en especial
en los sectores laborales o de seguros.

En un mundo marcado por la desocupacion
o la precariedad del empleo como fenomenos
ya incorporados a la economia corriente, tal
informacion puede llevar a conformar un
nuevo segmento de discriminados, sin
horizontes de futuro.

De igual modo, la posesion de estos datos

por las compaifiias de seguros -sobre todo las
vinculadas con la prestacion de servicios para
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la salud- pueden llevar a crear odiosas
discriminaciones en perjuicio de numerosos
individuos.

De alli la reaccion social recogida en el
articulo 7 de la Declaracion de la UNESCO, en
cuanto establece que nadie podra ser objeto de
discriminaciones fundadas en sus caracteristicas
genéticas cuyo objeto o efecto sea atentatorio
contra los derechos y libertades fundamentales
y el reconocimiento de su dignidad.

Hemos sefialado anteriormente que los
diversos rasgos fisicos e intelectuales que
presentan los seres humanos alimentan la
diversidad, que debemos aceptarla y defenderla
como un valor inherente a la propia vida, no
como una fuente de estigmas individuales o
sociales(26). Magistralmente, Bartha Knoppers
ha resumido en una frase muy simple el vinculo
que enraiza diversidad genética con igualdad:
“todos los seres humanos son iguales porque
cada uno de ellos difiere genéticamente de los
demas”.

El progreso genético abre formidables
perspectivas en materia de retroceso de las
enfermedades, pero crea dos riesgos
aparentemente contradictorios: por un lado el
riesgo de diferenciacion y de discriminacion, con
una exigencia de igualdad y, por otro, un riesgo
de uniformidad y de eliminacion de la diversidad,
lo que hace nacer un derecho a la diversidad.

El avance de la ciencia en este campo no
puede ni debe ser detenido. Lo que se debe
perfeccionar son los mecanismos sociales
llamados a eliminar la discriminaciéon por
razones genéticas y a generar lazos mds
estrechos de solidaridad entre los individuos y
los pueblos.

¢) El manejo de la informacion genética
El conocimiento y el manejo de la

informacion genética plantean desafios inéditos
para el derecho. Temas tales como la proteccion
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del derecho a la intimidad en este contexto,
como el derecho a conocer o el de negarse a
conocer la informacion genética que concierne
al individuo, los relativos a la guarda y
confidencialidad de estos datos, tienen una
importancia crucial en tanto se relacionan con
derechos fundamentales del ser humano.

Cabe advertir que la informacion genética
relativa a un individuo puede constituirse en
un instrumento de poder en manos de terceros,
a la vez que en fuente de natural preocupacion
para el ser humano al convertirlo en un “hombre
de cristal”. De alli la necesidad de asegurar el
control efectivo del sujeto sobre el proceso que
parte de la obtencidon y culmina con la
utilizacion de tal informacion(27).

En todas las etapas de ese delicado proceso
de obtencién y desvelamiento de la
informacion, pasando por el ingreso de la
misma a bases de datos, debe asegurarse la
intervencion del sujeto involucrado con el fin
de obtener su consentimiento informado y
poder ejercer el contralor indispensable para
garantizar sus derechos de privacidad.

La informacion obtenida ha de ser pertinente
para la finalidad perseguida por el analisis o el
test, en resguardo de la autonomia del sujeto.
Obtenida la informacion debe quedar en claro
que la misma pertenece al sujeto y que cualquier
utilizacion o disposicion que se haga de alli en
adelante debe igualmente contar con la
conformidad del individuo en resguardo de sus
derechos a la autodeterminacion sobre sus datos
personales, en tanto que la informacion genética
debe necesariamente ser incluida en lo que
modernamente se ha dado en denominar
“informacion sensible”.

La informacion genética puede extender la
discriminacion a nuevas categorias de personas,
en tanto pueden ser redefinidas como “sujetos
predispuestos” o “personas en riesgo” cuya
potencial condicion las diferencie de “lo
normal”.



Se impone, pues, que la legislacion, mas alla
de las normas que hoy puedan aplicarse por
analogia, deba asegurar en forma explicita:

a) El derecho a la autodeterminacion del
sujeto traducido en el consentimiento
libre ¢ informado para todos los actos que
se refieran a la obtencion, circulacion,
desvelamiento y conservacion de la
informacion genética.

b) Elderecho a conocery a estar informado
respecto de la informacion genética
obtenida en analisis o test genéticos.

¢) Elderecho ano conocer tal informacion.
Hoy dia tan importante como el derecho
a conocer es el derecho a no conocer, que
debe ser respetado en toda su extension
a la mira de los efectos negativos que
puede importar el conocimiento para la
tranquilidad o equilibrio psiquico del
sujeto. El conocimiento del posible
problema de salud puede determinar
graves situaciones de angustia,
enfermedades psiquicas 0
psicosomaticas, asi como provocar
cambios vitales esenciales, sobre todo
cuando el conocimiento de la posible
enfermedad no va acompafnado de la
solucion de ese problema(25, p. 24).

d) El derecho al control sobre el uso que
pueda realizarse de su informacion
depositada en bases de datos.

Los temas aqui someramente marcados
exigen una revision del contenido y alcance
de la privacidad en el marco juridico, con el
innegable aporte bioético.

d) Investigaciones sobre el genoma

En el estado actual de la investigacion
genética es posible la manipulacion del
genoma humano, basicamente mediante
técnicas que lo utilizan sin modificarlo y
técnicas que apuntan a su modificacion. Es
de imaginar el enorme impacto que tienen en
el campo de lo ético y de lo juridico, ya que el
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empleo de estas técnicas no solo pueden
afectar al individuo sino a sus descendientes,
lo cual nos traslada en un plano mucho mas
general a la especie humana.

Este es un campo en el que cabe manejarse
con extrema prudencia en tanto puede entrar
en colision un derecho fundamental, cual es el
de la libertad de investigacion, con otros
derechos de no menor envergadura.

Tal como lo ensefia Kaufmann, no pueden
los bidlogos y éticos eludir simplemente los
mandatos y prohibiciones de la ética invocando
la libertad de la ciencia y la investigacion, pues
ésta tiene sus limites inmanentes en los valores
del cuerpo, de la vida, la autodeterminacion y
la dignidad del hombre, y esas limitaciones
subyacen no s6lo a la aplicacion tecnologica
sino que existian ya en la investigacion bésica.

Si en algun lugar es valido que la ciencia no
solo esté tras la busqueda de la verdad y el
suministro de informaciones, sino que tiene
frente a la comunidad una responsabilidad
politica y moral por sus actividades y sus
soluciones, es precisamente en la orbita de la
biotecnologia(8, p. 535).

Desde las técnicas no invasoras hasta las que
apuntan a modificaciones sustanciales en el
genoma, tenemos una gama de supuestos que
cada vez se ensancha en su numero(28§).

La resolucion del Parlamento Europeo del
16-3-89 ya alertaba sobre los limites éticos y
juridicos de las investigaciones sobre el
genoma. Desde entonces se ha avanzado
considerablemente y al mismo ritmo de la
investigacion cientifica aumentd Ila
preocupacion de las sociedades sobre los
problemas generados por lo que, en un concepto
abarcador, denominamos “manipulacion
genética”(29).

Fruto de esa preocupacion es la Declaracion
de la UNESCO que contiene un capitulo que
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comprende los articulos 10, 11 y 12, relativo
a las investigaciones sobre el genoma y que -
a mi modo de ver- reflejan de modo bastante
objetivo los limites de la aceptacion social de
tales investigaciones.

Como principio fundamental marca el
cuadro dentro del cual podran realizarse estas
investigaciones: “ninguna investigacion
relativa al genoma humano ni sus aplicaciones
en particular en la esfera de la biologia, la
genética y la medicina, podrdn prevalecer
sobre el respeto a los derechos humanos, a las
libertades fundamentales y a la dignidad de
los individuos o, si procede, de los grupos
humanos”.

A continuacion, en forma genérica, prohibe
las practicas contrarias a la dignidad del ser
humano y brinda un solo ejemplo de tales
practicas: la clonacion con fines reproductivos
de seres humanos. En un sentido muy similar
se pronuncia el protocolo adicional del
Convenio sobre Derechos Humanos y
Biomedicina, en el &mbito europeo.

Esta mencion no es casual, en tanto nos esta
indicando un limite muy preciso y claro a la
experimentacion genética humana.

Ante el camulo de argumentos que
desaconseja el empleo de estas técnicas en la
reproduccion humana entendemos que no
tienen cabida las apelaciones dirigidas a la
proteccion de supuestos derechos de quienes
pretenden aplicarlas o a la libertad de
investigacion, ya que se encuentra en juego
no so6lo la dignidad y la integridad del
individuo que puede ser concebido de esta
forma, sino el propio destino de la especie
humana.

Del hecho que el hombre conozca
determinadas técnicas vinculadas con la
genética humana no puede desprenderse que
sea licita la utilizacion de las mismas conforme
a su capricho o a su conveniencia. Existe una
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responsabilidad social en el hombre de ciencia
que no puede ser eludida, en tanto su labor
trasciende sobradamente su campo de
actuacion.

No se puede admitir que sea indiferente a
la conciencia social la creacion de seres
humanos a través de métodos experimentales
(convirtiéndolos en verdaderos conejillos de
indias), ni la alteracion voluntaria de las leyes
que gobiernan la herencia en la especie
humana.

Muy distinto es el tema de las terapias
génicas, aun cuando se refieran a
intervenciones sobre las células germinales.
Considero que sobre este particular se han
dictado algunas regulaciones no
suficientemente pensadas que se inspiran en
criterios prohibitivos.

Tal como lo sefiala Knoppers seria
lamentable que ante el Proyecto Genoma
Humano fuéramos incapaces de distinguir las
modificaciones correctas en la linea germinal
respecto de las potenciales aplicaciones
eugenésicas, pues las consecuencias de esa
incapacidad podrian llegar a ser de
incalculable valor(30). Por ello hemos
sefialado -con invalorable apoyo de Rodota-
que la distincion fundamental que cabe hacer
es la centrada en la finalidad: la que enfrenta
el proyecto terapéutico frente al no-
terapéutico, sea en linea somatica o en linea
germinal(317).

En el altimo de los articulos de la
Declaracion de la UNESCO, referido al tema
de las investigaciones sobre el genoma, se
establece que tales investigaciones deben
orientarse a aliviar el sufrimiento y mejorar la
salud del individuo y de toda la humanidad,
con lo cual se aparta de este campo toda
aventura eugenésica.

La tematica aqui expuesta es -seguramente-
la que mayores desarrollos ha motivado en la



relacion derecho-genética. Es natural que asi
sea en tanto entran en juego principios y
valores fundamentales que estan necesitados
de una tutela adecuada.

Debemos aqui reiterar que las vias
sancionatorias enderezadas a incriminar
penalmente determinadas practicas deben ser
cuidadosamente pensadas, para no convertir a
esta tematica en un campo de enfrentamiento
entre la libertad de investigacion y el control
social de los avances de la genética. Con toda
prudencia el informe espaiol sobre clonacion
marca con relacion a estas técnicas conceptos
que bien podrian aplicarse a la generalidad de
las intervenciones sobre el genoma:

“el énfasis principal no debe ponerse
en la prohibicion o no-prohibicion de
ciertos procedimientos, sino en la
provocacion de la responsabilidad
individual y colectiva.

El poder cada vez mayor de la ciencia
y la tecnologia exige no solo una estricta
reglamentacion juridica, sinoy sobre todo
el rearme moral de la sociedad y la
promocion de la cultura de la
responsabilidad” (5, p. 261).

e) La apropiacion del material genético
humano

A medida que avanzaba al Proyecto Genoma
Humano y otros similares dirigidos a igual
finalidad, se advirti6 la importancia econdmica
de la utilizacion del material genético humano
con fines diagndsticos y terapéuticos, lo que
dio lugar a un intenso debate que aun se
mantiene con gran intensidad.

Establecer los limites precisos entre la
materia sujeta a apropiacion (via patentes) y la
materia excluida, constituye un gran desafio en
tanto, junto a aspectos cientificos o juridicos,
juegan en forma preponderante intereses
econdmicos de gran magnitud.
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El gen -tal como graficamente lo expresa
Kahn- se ha convertido en materia prima de una
industria en creciente desarrollo (la
biotecnologia) y las legislaciones tratan de
adecuarse a esta nueva realidad, muchas veces
con grave olvido de los principios éticos y
juridicos fundamentales(32).

Nadie discute que el cuerpo humano y sus
partes son indisponibles y se encuentran fuera
de comercio, y que el gen es parte -atin en su
insignificante dimension fisica- del cuerpo
humano y debe por tanto ser sometido a iguales
reglas.

A la luz de las investigaciones recientes -
particularmente las realizadas en el Proyecto
Genoma Humano-, cabe extender el concepto
de indisponibilidad del cuerpo y sus partes
(como entidades fisicas) a la informacion
genética que poseen' .

En los hechos -lo hemos sefialado- es mucho
mas relevante la informacion contenida en el
genoma que un 6rgano, un tejido o un miembro.
En tanto estas estructuras fisicas pertenecen al
individuo mientras que la informacion genética
es comun a la especie humana.

A pesar de ello y dando un salto mas en la
apropiacion de lo natural, se pretende vincular
la gendmica a la ingenieria quimica
estableciendo un equivalente entre moléculas
de ADN y moléculas quimicas, con el fin de
aplicarles los principios aceptados por el
derecho de propiedad industrial respecto de
éstas.

En la practica de las Oficinas de Patentes el
gen es patentado como composicion de materia
o como producto, con todas las reivindicaciones

Bergel SD. Entre la dignidad y el mercado. En: Revista de
Derecho y Genoma Humano N° 16 (en prensa).
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que usualmente se agregan a este tipo de
patentes. Las reivindicaciones son
particularmente importantes y extensas, en tanto
cubren toda reproduccion de la secuencia y
todas las utilizaciones del gen y de la proteina,
asi como todas las aplicaciones potenciales
diagnosticas y terapéuticas para usar en la
investigacion de nuevos medicamentos. Esto
nos brinda una idea aproximada de los efectos
negativos que genera la apropiacion del gen o
de la proteina(33).

El patentamiento de genes o secuencias de
genes es lesivo a la dignidad del ser humano
que queda instrumentalizado al extremo de
admitirse que parte de la informacion genética
que lo caracteriza pueda entrar en la esfera
patrimonial de un sujeto. No ignoramos la
importancia de los intereses que aqui entran en
juego. Basta para tener una idea aproximada
que so6lo en los Estados Unidos, de 1980 al
presente, se han otorgado mas de veinte mil
patentes sobre genes y moléculas vecinas, a lo
que hay que adicionar cerca de veinticinco mil
solicitudes de patentes en tramite(34).

No obstante, hay que reivindicar como
cuestion de principio la inapropiabilidad del
genoma humano. Destaco sobre el particular
las conclusiones del grupo que me tocara
presidir en el reciente Seminario Regional de
Bioética convocado por la UNESCO (México
4-3-2002): “una profunda reflexion ética nos
lleva a concluir que el genoma humano por sus
elementos componentes como contenedores de
la informacidén genética, en tanto que son
elementos comunes a todos los individuos que
constituyen la familia humana no deben ser
susceptibles de apropiaciéon ni de
aprovechamiento econdémico alguno. El tema
de la apropiacion del material genético humano,
en especial por conducto de las patentes, excede
el enfoque puramente juridico. En tanto
mediante estas vias se puede interferir la
investigacion cientifica o encarecer el precio
de los medicamentos, test o analisis, el
problema tiene un importante sesgo bioético”.
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Cabe aqui sefialar que no cuestionamos la
legitimidad de los derechos del inventor sobre
su invento, derecho reconocido
universalmente, pero esto no nos debe
conducir al extremo de otorgar patentes sobre
informacién genética humana, por no
constituir una invencion patentable y por
afectar la dignidad de las personas.

Tal como hemos sefialado, el derecho de
patentes no puede ni debe quedar alejado de
las consideraciones éticas, maxime cuando
se trata de patentes vinculadas al ser
humano(35).

IV. Conclusiones

Pasada revista a los temas mas relevantes
que presenta la genética en su vinculo con la
bioética, podemos establecer algunas
conclusiones que sirvan para elaborar el
caracter y los limites a la intervencion del
derecho en este campo.

(Cual es el papel que cabe asignar al
derecho? ;Deben “adaptarse” las normas
juridicas al constante fluir de problemas y
dilemas que presenta la bioética en este
terreno tan sensible para el ser humano?

(,Qué significado cabria otorgar a tal
“adaptacion”? Tal vez que el derecho
evolucione detras de los progresos cientificos
para proporcionar conceptos y técnicas que
permitan un determinado control social.

En este caso -tal como lo sefiala Lavaille-
el derecho estaria colocado en el remolque
de la ciencia y quedaria reducido a una
funcion instrumental, vacio de toda
referencia a los valores(36).

En esta postura positivista, el derecho se
ahorraria la reflexion sobre el problema
bioético que abandonaria a los investigadores,
quedando fuera del campo del derecho.



Esto, paralelamente, implica relegar al
derecho a una funcidn secundaria, meramente
instrumental. El “bioderecho” no seria mas que
un instrumento que permitiria tratar las
consecuencias sociales de los avances
tecnologicos(36, p. 11).

Pero es del caso sefialar que el derecho no
puede agotarse en este contexto que lo
degrada, en tanto importaria reconocerlo s6lo
como un conjunto de reglas, de categorias, de
técnicas, olvidando que constituye un vehiculo
de un cierto nimero de valores.

Mas alla de la funcién instrumental, el
derecho expresa los valores fundamentales de
una sociedad. Cuando una norma juridica
prohibe la terapia génica en linea germinal, la
experimentacion con embriones, la clonacion
reproductiva humana, no s6lo pretende regular
determinadas situaciones que se presentan
como novedosas en el campo de la ciencia,
sino que paralelamente esta expresando los
valores de una sociedad determinada en un
momento dado.

Bioética y derecho deben caminar
conjuntamente para que los derechos
fundamentales del hombre no se conviertan
en letra muerta, arrastrados por una revolucion
cientifica que, sin prisa y sin pausa, avanza
en forma avasalladora.

Cuando nos acercamos al mundo de la
nueva genética con la multiplicidad y variedad
de problemas que presenta, no podemos dejar
de considerar a los derechos humanos como
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guia y faro cuya presencia ilumina el debate
social y dirige sus pasos.

Cuanto se relaciona con la genética humana
roza a la dignidad del hombre y, por tanto, a
los derechos humanos que pretenden
juridificar este valor supremo. Desde hace
medio siglo la problematica de la bioética ha
llegado a confundirse con la problematica de
los derechos humanos(3 p. 213).

Toda una serie de nuevos derechos -algunos
ya consolidados y otros en proceso de serlo-
tales como el derecho a la proteccion del
genoma humano contra practicas contrarias a
la dignidad del individuo, a Ila
autodeterminacion genética, a la privacidad
genética, a la no-discriminacioén por razones
genéticas, al consentimiento libre e informado
para la realizacion de estudios genéticos, etc.,
conforman una nueva dimensioén de los
Derechos Humanos, categoria histérica que
permanentemente en su camino fue
adaptandose a los requerimientos y a las
necesidades del momento, para proteger al
hombre en su dignidad y en su libertad.

De lo que se trata hoy es que el avasallador
avance de las tecnociencias no se dé afectando
derechos fundamentales del individuo o
desconociendo su dignidad y, en esta tarea, la
bioética y el derecho tienen mucho que decir
y que hacer. Es lo que espera una sociedad
adulta que no desea permanecer ajena al debate
de temas fundamentales que hacen referencia
a su presente y al mundo que deberan habitar
futuras generaciones.
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