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GENETICA HUMANA Y DERECHO EUROPEO

Daniel Borrillo

Durante los afios 1980 se produce un espectacular avance de la biologia mole-
cular y de sus aplicaciones practicas: la ingenierfa genética. Los diferentes proyec-
tos de investigacién en genética humana se han ido desarrollando de una manera
mds o menos desorganizada, los diversos equipos estaban poco comunicados entre
siy a veces las rivalidades y competencias hacian que se desperdicie tiempo y se
desaprovechen capacidades. Algunos cientificos, conscientes de esta situacién, han
decidido la puesta en marcha del «Proyecto Genoma Humano» (P.G.H.). Proyecto
que tiene como objetivo coordinar y sistematizar el analisis molecular del Acido
Desoxirribonucleico (ADN). En 1987 el Department of Energy de los Estados Unidos
Y, mas tarde, el National Institut of Health preparan un programa de colaboracién
dirigido por James D. Watson con tres centros principales: Lawrence Livernore, Los
Alamos y Lawrence Berkeley y otros centros periféricos. A nivel internacional, la
superioridad de los Estados Unidos es evidente. La mitad de la investigacién en
genética se lleva a cabo en aquel pais. Luego aparecen, en orden de Importancia, el
Reino Unido, Francia y Japén.

A nivel europeo, la Comunidad Econémica propone en 1987 una accién de
investigacién sobre el genoma. Bajo el titulo de «Medicina Predictiva», este pro-
yecto recibi fuertes criticas especialmente de los ecologistas alemanes que vieron
en él un resurgimiento del eugenismo. El proyecto, financieramente modesto, (17
millones de ecus para dos afios) ha podido comenzar en 1990. Una segunda etapa
——con el doble de presupuesto— se puso en marcha a fines de 1992.

No pretendemos estudiar los proyectos de analisis del genoma no humano
(como por ejemplo el genoma de la levadura) no por poco relevantes, muy por el
contrario, sino porque no conllevan conflictos juridicos particulares. El analisis del
genoma humano, en cambio, trae consigo una serie de implicaciones en las cuales
es preciso detenerse. Antes de analizar las propiamente juridicas veamos breve-
mente cuales son las principales implicaciones médicas. Desde el punto de vista
terapéutico, entonces, el analisis del genoma permite:

— La adquisicién de conocimientos sobre los mecanismos fisiolégicos y sobre
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la disfuncionalidad de esos mismos mecanismos (origen, muchas veces, de situa-
ciones patoldgicas). Los casos de la mucoviscidosis, la depanocitosis, la talasemia
y la trisomia 21 son claros ejemplos del avance del conocimiento en la materia.

— El diagnéstico y, en menor grado, la terapia genética; el diagndstico de ano-
malias cromosémicas (esta anomalias son las mas frecuentes, 1 bebé sobre 300 es
portador de una anomalia con consecuencias patologicas) y de enfermedades mono-
génicas (su niimero es altisimo, se considera que hay aproximadamente 5000). El
analisis del ADN permite asimismo localizar un gen responsable por un segmento
de cromosomas (cartografia genética) y aislarlo, lo que implica identificar la prote-
ina. El uso terapéutico del ADN —terapia génica— constituye un nuevo método de
tratamiento de enfermedades o de deficiencias hereditarias, hace posible también
luchar contra algunas enfermedades adquiridas como las infecciones virales y el
cancer. El objetivo de estas terapias consiste en aportar un gen normal para paliar
una insuficiencia cualitativa o cuantitativa de un gen afectado, vale decir, reempla-
Zar un gen mutado por otro normal. Existen dos tipos de terapias génicas:

— La terapia génica somatica, es decir aquella que no afecta la linea germinal
y por ende la modificacién no se transmite a la descendencia (ésta es la tinica tera-
pia admitida en el hombre). Los génes correctores se introducen a través de retro-
virus recombinantes. Las células corregidas son introducidas al enfermo (las célu-
las pasibles de este tipo de terapia son las células sanguineas, las de la médula, los
vasos de la piel y quizas del higado y de los musculos).

— La terapia en células germinales, vale decir aquella que puede transmitirse
a los descendientes. Hoy dia este tipo de terapia puede utilizarse por medio de la
técnica transgénica, masivamente utilizada en ratones y en animales de granja. Su
aplicacién a la especie humana no es técnicamente imposible aunque de serlo
podria desembocar en practicas eugenistas.

LA DIMENSION JURIDICA

En junio de 1974 la revista Science publica un articulo del Profesor Berg solici-
tando una moratoria para algunos tipos de experimentaciones que utilizaban téc-
nicas de recombinacién genética in vitro. Notemos que fue la comunidad cientifi-
ca la primera en reaccionar y en solicitar, de alguna manera, limites a la accion en
materia de genética. Aunque con un importante contenido simbélico, las morato-
rias no tienen fuerza juridica y forman parte, junto con los codigos deontolégicos,
de los instrumentos internos de control de la comunidad de cientificos.

E110.2 coloquio de Derecho Europeo del Consejo de Europa (Liege, setiembre
de 1980) recuerda con vehemencia que «la libertad de investigacién no es una liber-
tad absoluta sino que implica deberes y responsabilidades». Este postulado legiti-
mard toda la labor regulacionista llevada a cabo a nivel nacional e internacional.

Podemos afirmar que la limitacién a las actividades genéticas es abundante en
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el ambito vegetal y animal. En efecto, dos directivas del afio 1990 regulan la utili-
zacién confinada y la liberacion intencional de organismos modificados genética-
mente, existen propuestas sobre derechos en variedades vegetales y sobre anima-
les modificados genéticamente. Una importante cantidad de propuestas de
resolucion y preguntas escritas tratan de las manipulaciones genéticas en anima-
les, sobre la produccién genética de bienes agrarios y alimenticios, sobre la pro-
teccion de la diversidad genética de las plantas, sobre vacunas compuestas por
virus vivos modificados genéticamente, sobre los efectos génicos en medioam-
bientes quimicos, etc. En lo que a genética humana se refiere, fue sobre todo el
Consejo de Buropa quien més se ha pronunciado. En efecto, el 31 de enero de 1930
la Asamblea Parlamentaria, haciéndose eco de la inquietud que suscita las aplica-
ciones de las nuevas biotecnologias, dicta una proposicion de recomendacién rela-
tiva a la proteccién de la humanidad contra las manipulaciones genéticas e invita
a los Estados miembros a elaborar reglas de proteccién contra dichas manipula-
ciones.

La septima audicién parlamentaria del Consejo de Europa (Copenhague, 25y
26 mayo de 1981) sobre ingenieria genética'y derechos humanos plantea por pri-
mera vez y de forma sistemética la cuestion de las implicaciones sociales, éticas y
juridicas del desarrollo de la genética humana. Resultado directo de dicha audicién
serd la Recomendacion 934 de la Asamblea Parlamentaria del Consejo sobre la inge-
nierfa genética (1982). Dicha Recomendacién va a completar de manera revolucio-
naria el articulo 1.2 de la Declaracién Universal de Derechos Humanos, «Todos los
hombres nacen libres e iguales en dignidad y en derechos...», relacionando esta
«dignidad inherente a todos los miembros de la familia humana» a la nocién de
derecho hereditario a un patrimonio genético no modificado (articulo 4). En 1986
la Asamblea Parlamentaria del Consejo (Resolucion 1046) reafirma el derecho a un
patrimonio genético no manipulado salvo con fines terapéuticos™. La afirmacion
de este derecho, como veremos mds adelante, puede resultar contradictoria y a
veces conflictiva.

Ciertamente se han constituido varios grupos de trabajo y comités de sabios
(Comité Rector de Bioetica del Consejo de Europa, Grupo de Trabajo sobre los

2 1a Recomendacién 934, la Resolucién 1046 junto con las que enumero a continuacién forman
los pilares de la argumentacion juridica europea:

Recomendacion R (84) concerniente a la notificacién de trabajos que impliquen al ADN recombi-
nante; Recomendacién 1100 (1989) sobre el uso de embriones y fetos humanos en la investigacién cien-
tifica; Recomendacion R (90) 3 sobre investigacion médica en seres humanos; Recomendacion R (90)
relativa al diagnostico prenatal, al diagndstico genético prenatal y al consejo genético; Recomendacion
1160 (91) relativa a la elaboracién de una convencion de bioética; Recomendacion R (92) 1 sobre el uso
de analisis del ADN en el marco de la justicia penal; Recomendacion R (92) 3 sobre pruebas y diagnés-
ticos genéticos con fines médicos; Proyecto de Convencién del Consejo de Europa para la proteccion de
los derechos humanos y la dignidad de la persona ante Ias aplicaciones de la biologfa y de Ja medicina
(Convencién de bioética), julio de 1994.
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Aspectos Eticos, Sociales y Juridicos del Anélisis del Genoma Humano, encargado
de aconsejar a la Comisién, que elaboran orientaciones y pareceres sobre la cues-
tion pero, aunque tanto las recomendaciones como los pareceres no son fuentes de
Derecho en sentido estricto, las primeras tienen una posibilidad mds inmediata de
incorporarse a la legislacion de los paises miembros.

Podemos afirmar, y valga la metéfora, que el Derecho europeo se encuentra en
estado embrionario en relacién al control de la genética humana. De la lectura de
las diferentes proposiciones e informes del Consejo se desprende que es necesario
preveer una reglamentacion destinada a evitar toda aplicacion de la ingenieria
genética que sea contraria a los derechos fundamentales de la persona humana.
Debido a su caracter general y de alguna manera prejuridico, en el estadio actual
de la normativa europea sélo podemos referirnos a principios que serviran para
orientar los limites juridicos a las investigaciones y aplicaciones en genética huma-
na. Podriamos hablar de algo asi como un Orden Publico Europeo. Un ntimero
importante de pareceres, informes, cuestiones parlamentarias, recomendaciones,
resoluciones, conferencias de ministros y proyectos tratan la cuestion. De la lectu-
ra de ellos y tomando como base las recomendaciones del Consejo antes mencio-
nadas, podemos delinear los grandes rasgos que delimitaran las legislaciones de
los paises miembros. Veamos pues estos principios generales:

LOS PRINCIPIOS DEL ORDEN PUBLICO EUROPEO

El principio de integridad o identidad genética implica el derecho a heredar un patri-
monio genetico no manipulado. El reconocimiento de este derecho modifica sus-
tancialmente lo declarado por el articulo 1.2 de la Declaracién Universal de Dere-
chos Humanos. En efecto, no sélo los hombres nacen libres e iguales en dignidad
y derechos sino que ademds cuentan con un derecho hereditario a un patrimonio
genético no modificado. El reconocimiento de este derecho no se opone a las posi-
bles aplicaciones terapéuticas (art. 7 b) Res. 934 del Consejo de Europa 1982). La
Recomendacion n.? 1046 (1986) de la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Euro-
pa reafirma el derecho a un patrimonio genético no manipulado salvo para fines
terapetiticos. La propuesta modificada de directiva sobre la proteccién juridica de
invenciones biotecnolégicas reafirma este principio en su articulo 2, 3 b) cuando
excluye de la patentabilidad a «los procedimientos de modificacién de la identidad
genética del cuerpo humano con fines no terapéuticos y contrarios a la dignidad
de la persona humana. El articulo 11 del Proyecto de Convenci6n sobre Bioética
de 1994 establece la prohibicién de lucro con el cuerpo humano o partes de él. El
principio de integridad o identidad no sélo se manifiesta de forma negativa en tanto
que proteccion de la persona ante cualquier violacion de su identidad genética sino
también de forma positiva en cuanto igualdad de acceso a los test genéticos (por
medio de una cobertura por la seguridad social, por ejemplo).
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A pesar de su presentacion formal y del consenso del que este principio goza
en la opinién de los juristas, creo, con Knoppers, que se trata de un principio con-
flictivo. En efecto, el riesgo de transmision hereditaria de ciertas enfermedades y
el rechazo a la terapia germinal podrfa significar que un individuo transmita la
enfermedad de manera consciente y voluntaria a sus descendientes y en tal caso
¢podria un hijo llevar a sus padres a los tribunales por haberle hecho padecer una
enfermedad previsible? El hecho de establecerse una lista de enfermedades gené-
ticas que podrfan ser tratatas terapéuticamente ;no crearia una obligacién de erra-
dicar la enfermedad o por lo menos de evitar que se transmita a la descendencia?
Concebir una relacién genética en tanto que derecho subjetivo puede resultar peli-
groso por las obligaciones que ello conlleva. Quizé sea mds prudente referirse a ella

_en tanto que libertad fundamental mas que como derecho genético.

El principio de consentimiento libre e informado implica que el paciente haya reci-
bido todas las informaciones necesarias sobre el desarrollo de una prueba genéti-
ca, sus limites, consecuencias y posibles alternativas. El consentimiento se define
como el acto juridico que autoriza a un profesional a llevar a cabo un tratamiento
especifico que ha previamente explicado al paciente. Més precisamente, en lo que
respecta al paciente, dar su consentimiento implica una eleccién con conocimiento
de causa y una aceptacién de que dicho tratamiento sea realizado en su persona.
El consentimiento puede ser solicitado tanto para fines terapéuticos como para pro-
tocolos de investigacion cientifica.

Toda la filosofia de los derechos humanos se basa en la integridad del indivi-
duo, integridad que no puede ser afectada sin su consentimiento. Los cromosomas
y los genes son elementos de dicha integridad. El consentimiento es decisivo cuan-
do se trata de modificar los genes del individuo (terapias o cirugias génicas) o cuan-
do se intenta explorar las estructuras génicas. La ausencia de dicho consentimien-
to es una violacién flagrante a los derechos humanos y cae bajo la érbita del derecho
penal. El articulo 5 del proyecto de Convencién sobre Bioética de 1994 proclama
este principio en tanto que regla juridica fundamental. Es de lamentar sin embar-
go que Ja Convencién no haya establecido una forma especifica de acuerdo. El con-
sentimiento puede ser explicito o implicito, oral o escrito. En el caso de incapaces
de hecho o de derecho (menores, dementes, seniles...) se requerird la autorizacién
del tutor o curador al que se le debe igualmente informar acerca de las consecuen-
cias de una prueba o una terapia. La Convencion establece asimismo que la inter-
vencion se realizard siempre en beneficio del incapaz. El tercer péarrafo del articu-
lo 7 especifica que el consentimiento de adultos Jegalmente incapaces pero aptos
de hecho par entender es condicion sine qua non para cualquier intervencion.

El principio de confidencialidad significa que los resultados del test deben ser infor-
mados solamente al interesado y s6lo a él. A este principio estan sometidos no sélo
los médicos (secreto médico) sino cualquier profesional que detente informacién
que en virtud de su situacion se le haya confiado (secreto profesional). En la prac-
tica este postulado permite la no divulgacién de toda la informacién (también la
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genética) relativa a una persona. La violacién del secreto s6lo es posible con el con-
sentimiento de la persona o en los casos que establezca la ley. Asi, el articulo 2
parrafo 2 de la Convencién sobre Bioética enuncia ciertas restricciones al principio
de confidencialidad cuando se trata de identificar al autor de un delito o estable-
cer lazos de filiacion.

El articulo 7 d) de la Recomendacién 934 de 1982 del Consejo sugiere a los esta-
dos miembros definir los principios sobre la colecta de informacién, sobre la segu-
ridad de almacenamiento y sobre la explotacién de informaciones genéticas ase-
gurando particularmente el respeto de la vida privada. La propuesta de directiva
del Consejo concerniente a la proteccién de datos de caréacter personal reafirma este
principio prohibiendo la colecta y utilizacién de informacién genética contra la
voluntad del individuo. Esto implica crear los mecanismos que permitan garanti-
zar la confidencialidad de la informacién genética como asimismo, a mi entender,
establecer un derecho de control y de vigilancia de la informacién por parte del
individuo concernido sobre todos los resultados de tests génicos.

La Recomendacion R (83) 10 del 23-9-1983 sobre la proteccién de datos de carac-
ter personal utilizados con fines de investigacién cientifica y estadisticos recuerda
el necesario respeto de la vida privada y su corolario que es el deber de abstener-
se, en tanto sea posible, de utilizar datos de caracter personal para la investigacion.
El apartado del articulo 4.1 que fija la regla del respeto de la finalidad de la colec-
ta se encuentra presente en los mismos términos en la Declaracion de la Fundacién
Europea de las Ciencias. TratAndose mas especificamente de informaciones de
orden genético, el Parlamento Europeo ha abordado la cuestion y el informe de
M.W. Rothley (1989) ha propuesto ciertas prohibiciones concernientes a:

«las investigaciones que tienden a establecer un perfil exhaustivo de la personali-
dad o un perfil sanitario» tomando en cuenta las predispocisiones a ciertas enferme-
dades; «los analisis genéticos que fueran condicién para la conclusion de un contrato
de seguro» y «la utilizacién de anélisis genéticos en los procesos civiles y penales sin
autorizacion o solicitud del magistrado».

El principio 12 de la Recomendacién R (90) 13 enuncia claramente que «toda
informacién con cardcter personal, obtenida en el marco de un sondeo o de un diag-
néstico génicos antenatales debe ser confidencial». El principio 13 hace explicito en
ese sentido que «el derecho de acceso a los datos personales colectados en vista de
un sodeo y de un diagndstico génico prenatal solo debe ser acordado a la persona
concernida por esos datos conforme al derecho y a la préctica nacional...» La Reco-
mendacién R (92) 3 sobre tests y diagndsticos genéticos instaura principios simila-
res para los adultos.

Es necesario sefialar que la Recomendacién determina cuales son las personas habi-
litadas al ejercicio de derecho de acceso y las condiciones en las que este derecho debe-
ra ejercerse. Por otro lado, en junio de 1990, el Comité europeo para los problemas cri-
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minales respondia faborablemente a la invitacién del CAHBI (Comité Ad Hoc en Bioé-
tica) para constituir un grupo de trabajo comtn sobre la utilizacion de tests y datos géni-
cos en el area de la justicia penal. De dicha labor result6 la Recomendacion R 92) 1 que
propone regular el uso de los andlisis del ADN en el marco penal sugiriendo prudencia
en la utilizacion, subordinacién, si posible, a la autorizacion judicial y estableciendo que
sean los laboratorios habilitados por los Estados quienes realicen dichos analisis.

El derecho a la informacidn, contrapartida del principio de confidencialidad, impli-
ca previamente el deber de los cientificos de llevar registros sobre las diferentes
experiencias que supongan recombinaciones génicas in vitro asi como su notifica-
cién a las autoridades competentes (7 g) 934).

Para hacer efectivo el derecho a la informacién (presupuesto sine qua non del
libre consentimiento) es necesario pergeniar un contrato médico o cientifico que
proporcione una descripcion completa y comprensible de cualquier test génico
(forma de colecta de la informacién, almacenamiento, circulacién y tratamiento de
dicha informacién). El individuo debe estar plenamente informado acerca de los
riesgos, las incertitudes, las consecuencias inmediatas y mediatas de todo trata-
miento y de toda utilizacién de su informacién genética. Los considerandos de la
decisién del Consejo de Ministros sobre el Programa Genoma Humano expresan
la necesidad de garantizar el derecho del individuo a elegir, con conocimiento de
causa, estar informado o no de sus caracteristicas genéticas.

La Recomendacion R (81) 1 relativa a la reglamentacién aplicable a los bancos
de datos médicos automatizados establece los mecanismos de registro, acceso, con-
servacién y obligaciones profesionales. Dichos imperativos deben considerarse apli-
cables a la informacion genética. El articulo 5 de la misma recomendacion agrega
que «sin el consentimiento expreso y consciente de la persona, la existencia y el con-
tenido de un dossier médico que la conciernan no puede ser comunicado a perso-
nas u organismos fuera de los ambitos terapéuticos, de salud publica o de investi-
gacién médica, a menos que la comunicacion sea permitida por las reglas del
secreto profesional médico».

Por otro lado, la Recomendacién R (92) 1 del Comité de Ministros del Consejo
de Europa relativa a la utilizacion del andlisis del ADN en el marco de la justicia
penal establece que las muestras tomadas en el proceso penal sélo pueden ser uti-
lizadas a tal fin. El individuo tiene en todo momento un derecho de informacion
sobre el resultado de dichas muestras. La autorizacion expresa de la autoridad judi-
cial es siempre exigida. Sin embargo, recordemos que el articulo 17 de la Conven-
cién de Bioética de 1994 establece que la comunicacion de los resultados de tests
génicos puede llevarse a cabo, inclusive contra la voluntad del individuo, cuando
se trata de prevenir delitos o crimenes.

El principio de prudencia obliga a examinar los niveles de proteccion y de riesgos. La
prudencia consiste en la moderacién en el comportamiento para acomodarlo a lo que
es sensato, discreto o exento de peligro, significa, en Gltima instancia, cautela, reserva
y discrecién. Esto conlleva la modificacion de una «cultura del riesgo» que considera-
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ba a este tltimo siempre a posteriori. La nocién clasica de riesgo, en efecto, implicaba
tratar mas bien de «productos peligrosos» que de «técnicas o procesos peligrosos». Si
partimos de esta concepcién cldsica no existen razones para que la ingenieria genética
sea sometida a una regulacién en tanto que actividad peligrosa en si. De hecho, las prin-
cipales objeciones de cientificos e industriales se fundan en dicho argumento ya que,
segtin estos colectivos, no existen motivos legitimos para estigmatizar una actividad
que no ha mostrado hasta entonces una peligrosidad particular.

Las Directivas sobre organismos modificados genéticamente (1990) invierten
esta I6gica. No se trata ya de constatar el peligro para limitar el uso sino de regu-
lar antes que el peligro emerja. Dicha actitud podria, juridicamente hablando,
expresarse como la articulacion del «principio de prudencia»®. Este principio per-
mitirfa ubicar el ritmo de los avances biotecnolégicos a un nivel més proximo de la
reflexion. Dicho de otro modo, el avance cientifico y técnico podria ir acompafiado
de un avance que denominariamos ético-filoséfico (con su eventual traduccién juri-
dica). La cultura clasica del riesgo parte del presupuesto de la libre empresa y
comercializacién de productos en tanto que la peligrosidad no haya sido probada.
La nueva cultura del riesgo, fundada en el principio de prudencia, invierte la pro-
posicion considerando que la prudencia se impone en tanto no se haya probado la
inocuidad. Resumiendo diremos entonces que la «prudencia» no necesita probar
el riesgo para regular y que no se aplica tanto a productos peligrosos, como a téc-

nicas no-inofensivas. Pero este modo de produccién no se limita a la modificacién

genetica, existen otras actividades como por ejemplo la clonacién que podrian ser
consideradas también como peligrosas.

Prudencia finalmente en la utilizacién de huellas génicas en el proceso penal. En
este sentido luego de una reaccién favorable, actualmente Ia infalibilidad de tal prue-
ba aparece cuestionada. Baste recordar el caso Castro que en Hstados Unidos sem-
bré la duda de magistrados y abogados sobre la fiabilidad de los andlisis de huellas
génicas en materia criminal. El peritaje realizado por la empresa Lifecode fue con-
testaclo por un contra peritaje de un laboratorio en biologia molecular poniendo de
manifiesto la increible ligereza con que se llegaban a conclusiones muchas veces fata-
les para el procesado. Como sefiala la conclusion de Lander del laboratorio de bio-
logia molecular «para diagnosticar un simple dolor de garganta los laboratorios cli-
nicos deben satisfacer normas de control mas severas que los laboratorios de
criminalistica para inscribir a un acusado en la lista de condenados a muerte». Desde
1992 varios jueces del Reino Unido vienen desechando este tipo de pruebas por falta
de consenso en la comunidad cientifica sobre el tema de la fiabilidad de la técnica®.

% Recordemos que el «principio de pruedencia o de precaucién» nace con la Conferencia de Esto-

colmo y se aplica por primera vez en la Convencién de Viena sobre la proteccion la capa de ozono (1985).
El tratado de Maastricht lo incorpora en su articulo 130 y la Conferencia internacional de Rio de Janei-
ro hace de él una preocupacion central.

™ Ver articulo de Eric Heilmann.
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EL REGIMEN DE PROTECCION DE LA PERSONA

En lineas generales podemos decir que el régimen juridico protector de la per-
sona ante los avances de la genética se articula en torno a dos ideas principales, por
un lado, la proteccion de la integridad fisica considerando la integridad genética como
un aspecto de la primera y por el otro el derecho a la privacidad considerando la infor-
macion genética como un elemento de tal derecho. Asfi, todo el régimen juridico
general concerniente a la integridad fisica y a la privacidad se aplicardn ante una
situacién novedosa creada por la genética en tanto que potencialmente peligrosa.
La Convencion de Bioética del Consejo de Europa afirma la primacia del ser huma-
no sobre la sociedad o la ciencia. Toda investigacién debe estar al servicio de la per-
sona y las restricciones a dicho principio se estableceran por ley (identificacion del
autor de un crimen, proteccion de la salud prblica, establecimiento de una relacién
de filiacién, por ejemplo).

Cabe preguntarse ademds cdmo, frente a la multiplicidad de textos, la Conven-
cién Europea de Derechos Humanos puede proteger al individuo contra una divul-
gacién de informaciones concernientes a su estado de salud y a su patrimonio gené-
tico. El articulo 8 en su doble aspecto: respeto de la vida familiar y respeto de la
vida privada debiera ser el fundamento normal de una proteccion de ese tipo.

No existen dificultades particulares para poner en marcha esta proteccion cuan-
do la ingerencia es obra de autoridades publicas. A este titulo el caracter legalmente
obligatorio de los tests de sondeo constituirfan una ingerencia puesto que una inter-
vencién médica forzada, aunque sea minima, ha sido ya juzgada por la Comision
(8272-78 DR 18.150) como un atentado al respeto de la vida privada. Quedaria
entonces por buscar la justificacion de este tipo de ingerencia en el terreno del paré-
grafo 2 del articulo 8 (prevencién de infracciones penales, proteccién de la salud o
proteccion de los derechos y libertades del préjimo) lo que llevaria, por aplicacion
de la jurisprudencia, a verificar que se trata de medidas previstas por la ley y nece-
sarias en una sociedad democratica.

Las ingerencias autorizadas, en esas condiciones, serjan estrictamente limitadas.
La dificultad es mayor cuando se intenta saber que carencias de las autoridades
ptblicas pueden constituir una violacién del articulo en cuestion. Desde el fallo
Airey del 9 de octubre de 1979, no quedan dudas que «si el articulo 8 tiene por obje-
to esencialemente proteger al individuo contra las ingerencias arbitrarias de los
poderes ptblicos, no se contenta con ordenar al Estado de abstenerse de tales inge-
rencias: a este compromiso sobre todo negativo pueden agregarse obligaciones posi-
tivas inherentes a un respeto efectivo de la vida privada o familiar. Pueden impli-
car la adopcién de medidas tendentes al respeto de la vida privada hasta en las
relaciones de los individuos entre ellos».

Cual serfa en este caso la naturaleza del defecto de actuacion imputable al Esta-
do. El caso Van Oostervijck que se refiere al rechazo del Estado belga de permitir a
un transexual hacer rectificar el acta de estado civil, aporta elementos esclarecedo-
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res sumamente interesantes. La Comisién ha considerado que esta carencia «cons-
titufa no una ingerencia en el ejercicio del derecho del demandante con respecto a
su vida privada sino méas bien de un verdadero desconocimiento del respeto debi-
do a la vida privada» en la medida que la carencia en cuestion «exponia al intere-
sado al deber de revelar a cualquiera informaciones concernientes a su vida intima
y a ser por ende marginado de ciertos empleos, actividades o relaciones en razon
de explicaciones sobre su estado que la persona habria sido debidamente obligada
a dar».

El legislador que se abstendria de reglamentar el uso de tests en el empleo o la
naturaleza de informaciones susceptibles de ser reveladas en el momento de cele-
brarse un contrato de seguro, ;desconoceria el respeto de la vida privada? La res-
puesta es controvertida pues en el caso de un contrato de trabajo o de un contrato
de seguro en tanto que el individuo no se ha sometido a un examen ningtin ele-
mento de su vida privada seria revelado. Podria en ese caso substraerse bajo ries-
go de no poder acceder al empleo en cuestion o de no suscribir la poliza de segu-
ro. Cabria preguntarse en este caso si no nos encontramos en una situacién similar
a la del pastor noruego despedido por haber, en razén de su oposicién al aborto,
rechazado el ejercicio de funciones administrativas que estaban a su cargo. La
Cormisién considerd en ese caso que el gobierno noruego no habfa violado su liber-
tad de pensamiento pues esta libertad queda salvaguardada por la garantia de
poder renunciar a sus funciones. Por analogfa ;no podriamos decir que la vida pri-
vada estarfa salvaguardada en tanto que existe siempre la posibilidad de renunciar
aun empleo? como proponen las posturas mas liberales. No podrfamos por el con-
trario hacer una interpretacién analégica de lo dispuesto por el articulo 7 de la Reco-
mendacion R (92) 3 del Comité de Ministros del Consejo de Europa cuando esta-
blece que «Las compaiiias de seguros no pueden exigir un test génico al eventual

~ asegurado como condicién de la celebracion del contrato de seguros».

CONCLUSION

A diferencia de los Estados Unidos que ha optado por una politica menos regu-
lacionista en la materia, podemos afirmar que Europa, respondiendo a una tradi-
cién del Derecho continental, ha escogido la via del control formal de la ley. Aun-
que los pronunciamientos del Consejo de Europa son fuente indirecta y es necesario
que los Estados miembros incorporen sus recomendaciones en las legislaciones
nacionales, cabe suponer que, tarde o temprano, formaran parte de los distintos
Derechos positivos. Los pronunciamientos jurfdicos de las instituciones europeas
son suficientemente amplios para permitir la adecuaci6n a los ordenes juridicos
nacionales ello explica que mantengan un grado de generalidad y que enuncien
principios orientadores. Se ha puesto asi de manifiesto que los principios de inte-
gridad, de consentimiento, de confidencialidad e informacién y de prudencia cons-
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tituyen los pilares del orden priblico europeo. La puesta en marcha y profundizacion
de dichos principios quedard en manos de los Estados. La firma de la Convencién
sobre bioética de 1994 representara un primer paso sin duda fundamental.

Sin embargo, de acuerdo a lo anteriormente analizado y pese a los enormes esfuer-
zos realizados, podemos afirmar que nos encontramos lejos de la situacién ideal.
Cada dfa aparecen nuevos casos inéditos que desafian al Derecho. Las categorias
juridicas clasicas se ven muchas veces sobrepasadas por las nuevas situaciones.
Como sefiala Knoppers, la realizacion y el respeto de la dignidad humana no pue-
den limitarse a una concepcién del «derecho natural» de la persona, ni fijando la
inmutabilidad genética de la humanidad, ni a un solo derecho bien se trate de la
inviolabilidad, de la vida privada o de la libertad. El respeto de la dignidad huma-
na exige no tanto que se utilice un discurso de los derechos genéticos sino més bien
conceptos de proteccién del patrimonio genético, del control individual de su utili-
zacion y del acceso, deberes y responsabilidad en relacién con el genoma humano.

Desde una perspectiva més politica, cabria preguntarse con Le Goff” si no asisti-
mos a una inflexion del imaginario democratico de transparencia que prevalecié
por mucho tiempo bajo el efecto de una aspiracién cada vez mayor de garantias
nuevas indisociables con una cierta opacidad del estatuto de sujeto y de ciudada-
no. Cémo evitar entonces un «mundo de cristal» donde el valor libertad serfa sacri-
ficado por una especie de neohigienismo que reduciria al hombre a su sola dimen-
sién genética. A pesar de los esfuerzos del Consejo de Europa en la materia, los
interrogantes estan lejos de ser resueltos.
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