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SUMA RIO: I. Pri va ci dad y res pon sa bi li dad fren te a ter ce ros.
II. Publi ci dad y prin ci pio de no dis cri mi na ción.

Co mo re sul ta fre cuen te en los lla ma dos “te ma-fron te ra”, el de la in for -
ma ción ge né ti ca es qui zá uno de los más de ba ti dos mul ti dis ci pli na ria -
men te en los úl ti mos tiem pos. En efec to, la im por tan cia y ur gen cia del
te ma ha atraí do la aten ción no só lo de los cien tí fi cos, si no tam bién, con
más o me nos re le van cia, de los ju ris tas, los so ció lo gos, los fi ló so fos y
los eco no mis tas, en tre otros ex per tos.1 Tal pa re ce que el des per tar del
nue vo si glo o mi le nio exi gi rá del es tu dio so, de ma ne ra apre mian te, un
sa ber ca da vez me nos en ca si lla do en com par ti mien tos es pe cia li za dos y,
por el con tra rio, más aten to a esas zo nas di fu sas don de con ver gen los sa -
be res plu ra les y uni ver sa les, y en las cua les el “pen sa mien to cla ro” ten -
drá que ce der, ne ce sa ria mente, al “pen sa mien to di le má ti co”.

No ca be du da que los des cu bri mien tos re gis tra dos en el mar co del Pro yec to
Inter na cio nal del Ge no ma Hu man (PIGH) han des per ta do un sa no op ti -
mis mo y le gí ti ma con fian za con res pec to a las enor mes po si bi li da des de
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ex pansión del co no ci mien to so bre nues tra cons ti tu ción ge né ti ca y la
corre la ti va lu cha con tra las en fer me da des; pe ro es cier to tam bién que
la po si bi li dad de trans pa ren tar nues tro ge no ma an te la po si ble mi ra da de
ter ce ros ha ge ne ra do un sen ti mien to de des con fian za y de te mo res fun da -
dos de bi do a nues tra frá gil vul ne ra bi li dad. El di le ma que da bien plan -
teado en pa la bras de Jor ge Ma lem:

 Se po dría de cir, por tan to, que la in ves ti ga ción ge né ti ca in cre men ta nues -
tra in for ma ción y que, en con se cuen cia, au men ta la po si bi li dad de ejer cer
nues tra au to no mía de una for ma exi to sa. Pe ro, al mis mo tiem po, esa in for -
ma ción en ma nos de ter ce ros vuel ve a los hom bres y mu je res se res trans -
pa ren tes, ca si sin se cre tos, y, en ese sen ti do, vul ne ra bles an te los de más. Y 
ello afec ta ne ga ti va men te, por cier to, tam bién nues tra au to no mía y el ejer -

ci cio de nues tros de re chos.2

¿Dón de y có mo es ta ble cer los lí mi tes en tre lo per mi ti do y lo prohi bi do,
éti ca, ju rí di ca y so cial men te? Por una par te, to dos los es fuer zos en ca mi na -
dos a co no cer el ma pa ge né ti co só lo pue den jus ti fi car se si asu mi mos la
pers pec ti va nor ma ti va del prin ci pio de pu bli ci dad y el de re cho de to do ser
hu ma no a co no cer y re co no cer se en su cons ti tu ción psi co-bio ló gi ca. La re -
la ción es cla ra: “a ma yor in for ma ción y pu bli ci dad, ma yor au to no mía del
in di vi duo”. Por su pues to, es ta re la ción su po ne que el in di vi duo se ha ga o
bus que ser más trans pa ren te an te ter ce ros. Por otra par te, el in di vi duo tie -
ne de re cho a re cla mar pa ra sí la no in je ren cia de ter ce ros en aque llas ac ti -
vi da des o in for ma ción que quie ra re ser var se; adop ta ría en ton ces la pers -
pec ti va nor ma ti va del prin ci pio de pri va ci dad e in ti mi dad y, qui zás, un
de re cho a no sa ber, es de cir, a ig no rar as pec tos re le van tes de su cons ti tu -
ción psi co-bio ló gi ca en ra zón de no que rer asu mir ries gos y an gus tias que
él mis mo no de sea en fren tar. La re la ción se ría la si guien te: “a ma yor de -
sin for ma ción y pri va ci dad, ma yor au to no mía del in di vi duo”. Esta re la ción, 
con tra ria men te a la an te rior, ha ría al in di vi duo más opa co an te ter ce ros.
Sur ge, en ton ces, una pa ra do ja in te re san te: en aras de sal va guar dar e in cre -
men tar la au to no mía in di vi dual en fren ta mos dos prin ci pios nor ma ti vos: el
de pu bli ci dad vs. el de pri va ci dad; la trans pa ren cia vs. la opa ci dad. Intui -
mos que am bos prin ci pios son ne ce sa rios, pe ro sa be mos muy bien que en
mu chas si tua cio nes –—las más in te re san tes por su com ple ji dad— los dos
prin ci pios no pue den apli car se si mul tá nea men te.
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En las pá gi nas si guien tes qui sie ra de te ner me en el aná li sis de am bos
prin ci pios to man do co mo pun to de par ti da la idea de que no se pue de
soste ner el ca rác ter ab so lu to de los prin ci pios, si no más bien su va lor pri -
ma fa cie. Sin du da, hay lí mi tes al prin ci pio de pu bli ci dad que jus ti fi can
la sal va guar da de la in ti mi dad del in di vi duo, pe ro tam bién, los hay al de -
re cho a la in ti mi dad y a la de sin for ma ción cuan do se tra ta de la res pon sa -
bi li dad fren te a ter ce ros. Asi mis mo, es cla ro que la sal va guar da de la au -
to no mía y dig ni dad del in di vi duo su po ne un tra to no dis cri mi na to rio, por 
ejem plo, en ma te ria la bo ral y de se gu ros, pe ro que, qui zá, la vía de la no
in for ma ción ge né ti ca a ul tran za pue da ge ne rar si tua cio nes per ver sas en
de tri men to del mis mo in di vi duo.

I. PRI VA CI DAD Y RES PON SA BI LI DAD FREN TE A TER CE ROS

A tra vés del prin ci pio de pri va ci dad se bus ca ga ran ti zar la rea li za ción
de ac cio nes sin la in tro mi sión de ter ce ros (pri va ci dad en sen ti do es tric -
to), e im pe dir el ac ce so a da tos o in for ma cio nes per so na les tam bién por
par te de ter ce ros (in ti mi dad per so nal o pri va ci dad en sen ti do am plio). En 
otros tér mi nos, se de be ga ran ti zar la pri va ci dad de los in di viduos pa ra
de ci dir pla nes de vi da, y, tam bién, pa ra evi tar la in ter fe ren cia de ter ce ros
en al gún as pec to de la vi da –—actual o pa sa da— que se de sea ocul tar.
Así, la pri va ci dad es tá ne ce sa ria men te re la cio na da con el prin ci pio de
au to no mía per so nal.

La pri va ci dad e in ti mi dad de los in di vi duos son va lo res di fí cil men te
cues tio na bles en el mar co de una so cie dad li be ral. La in for ma ción ge né -
ti ca que da re ser va da al in di vi duo y exi ge de par te de las ins ti tu cio nes y
de las au to ri da des un de ber de no in tro mi sión sin su pre vio con sen ti -
mien to. Más aún, “si la in for ma ción que sur ge del ma pa ge né ti co de una
per so na en ma nos de la in te re sa da es fun da men tal pa ra que ejer za con
éxi to su au to no mía, en ma nos del Esta do o de ter ce ros pue de constituir
una ame na za a la li ber tad”.3 Es és ta la ra zón por la cual el Esta do tie ne la 
car ga de la prue ba pa ra jus ti fi car cual quier po si ble in ter ven ción. Algu nas 
ra zo nes re le van tes que po drían jus ti fi car la in ter ven ción del Esta do se -
rían las re la cio na das con pro ble mas de sa lud pú bli ca, es de cir, la exi gen -
cia le gal de rea li zar una in ves ti ga ción ge né ti ca pa ra de ter mi nar la in ci den cia 
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y se ve ri dad de al gu nas en fer me da des, la pre ven ción a los pa de ci mien tos de
ori gen ge né ti co, la in ci den cia de esas en fer me da des, la te ra pia gé ni ca y
la pro tec ción a fu tu ras ge ne ra cio nes;4 o bien, por so li ci tud fun da da de la
auto ri dad en su ac ti vi dad pro ba to ria y en la in ves ti ga ción ju di cial de
la rea li dad.5 No nos de tendremos en es te ti po de razo nes pú bli cas. Lo
que que re mos ana li zar es, más bien, las res pon sa bi li da des que tie nen los
in di vi duos en tre sí, con res pec to a sus in te re ses pri va dos, cuan do se tra ta
de la re ser va del co no ci mien to ge né ti co.

Esta mos con ven ci dos de que el de re cho a la ig no ran cia ge né ti ca, el
de re cho a no sa ber so bre mi cons ti tu ción ge né ti ca, lle va do a un ex tre mo
y jus ti fi ca do en el prin ci pio de pri va ci dad, pue de traer con se cuen cias
mo ra les de sa gra da bles con res pec to al cón yu ge, a los ni ños, a los pa rien -
tes y aun a los miem bros de la so cie dad en cuan to a la ne ce si dad de ser
in for ma do so bre po si bles pro ble mas de ri va dos de tal de sin for ma ción.
Vea mos al gu nos ca sos clí ni cos pa ra ilus trar la re le van cia de la res pon sa -
bi li dad in di vi dual fren te a ter ce ros co mo lí mi te al de re cho a la pri va ci -
dad o in ti mi dad ge né ti ca. Hemos se lec cio na do y adap ta do tres de los
cua tro ca sos pre sen ta dos por Ro sa mond Rho des en un en sa yo pu bli ca do
en Jour nal of Me di ci ne and Phi lo sophy.6

El pri mer ca so (Tom) tie ne que ver con la en fer me dad de Hun ting ton.
Esta en fer me dad pro gre sa len ta men te, pro du ce un de te rio ro del sis te ma
ner vio so que pue de in vo lu crar de so rien ta ción, tras tor no men tal y lle var,
even tual men te, a la muer te. Los sín to mas no apa re cen si no des pués de
los 35 años de edad, y exis te el 50% de pro ba bi li dad de he re dar es ta en -
fer me dad. El he cho es que si la po bla ción afec ta da no se so me te a es tu -
dios ge né ti cos, di fí cil men te se ten drán da tos so bre la fre cuen cia de re pe -
ti ción ne ce sa rios pa ra que las per so nas in te re sa das pue dan ela bo rar, con
al gu na pro ba bi li dad de éxi to, pro yec tos vi ta les en be ne fi cio pro pio y de
terceros. La fa mi lia de Tom no tie ne un his to rial de la en fer me dad de Hun -
ting ton, y los in ves ti ga do res en cuen tran el ca so muy in te re san te pa ra apren -
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der más so bre es ta en fer me dad. ¿De be Tom ac ce der a la in ves ti ga ción y
so me ter se a una re vi sión de su ma te rial ge né ti co? Tom es re nuen te a co -
no cer na da de sí mis mo que pu die ra pro vo car le se rias preo cu pa ciones.
Sin em bar go, ¿de be per mi tir los aná li sis por res pon sa bili dad hacia ter -
ce ros?

El se gun do ca so (Harry), de nue va cuen ta con re la ción a la en fer me -
dad de Hun ting ton, se pre sen ta an te la si tua ción de que el pa dre de
Harry, des pués de tres años de de te rio ro y su fri mien to, mue re a los 49
años. La fa mi lia fue in vi ta da a par ti ci par en los aná li sis ne ce sa rios pa ra
de tec tar la en fer me dad. Aun que el her ma no de Harry se so me tió a las
prue bas y re sul ta ron ne ga ti vas, Harry rehu só so me ter se a ellas ale gan do
que no es ta ba in te re sa do en co no cer si es ta ba o no afec ta do. Harry y
Sally de ci den casarse. ¿Tiene Harry un derecho moral a no saber si tiene
la enfermedad?

El ter cer ca so (Ha rriet te) tie ne lu gar an te el he cho de que la her ma na
de Ha rriet te ha te ni do un ni ño que mu rió de la en fer me dad de Tay-Sachs 
des pués de una bre ve y ago ni zan te vi da. Esta en fer me dad sue le pro du cir
la muer te en los pri me ros años de la in fan cia. Si el in di vi duo es he te ro ci -
gó ti co no de sa rro lla rá la en fer me dad, pe ro pue de trans mi tir la a sus he re -
de ros. Si am bos pa dres son por ta do res, la po si bi li dad de que sus hi jos
pa dez can la en fer me dad es ma yor. Ha rriet te sa be que tan to ella co mo su
es po so for man par te de una co mu ni dad de la que se co no ce que son por -
ta do res de esa en fer me dad. Ambos de ci den no ana li zar se con el fin de no 
afec tar su de ci sión de te ner hi jos. ¿Tie ne Ha rriet te el de re cho mo ral de
ac tuar en ig no ran cia?, ¿es éti ca men te per mi si ble pa ra ella asu mir tal ries -
go con res pec to a su hi jo fu tu ro?, ¿tie nen los pa dres el de re cho de pro -
crear an te ries gos de afec ta ción tan da ñi nos pa ra las vi das fu tu ras?7

Los ca sos po drían mul ti pli car se, pe ro cree mos que es tos tres son su fi -
cien tes pa ra pro ble ma ti zar con se rie dad el de re cho a no sa ber so bre mi
cons ti tu ción ge né ti ca y so bre to da la in for ma ción po si ble de ri va da de las
in ves ti ga cio nes so bre el ge no ma hu ma no y fi jar así los lí mi tes al prin ci pio
de pri va ci dad o in ti mi dad. Quie ro ar gu men tar que el de re cho a no sa ber
le jos de in cre men tar el va lor de la au to no mía per so nal tien de a de gra dar lo.
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La ig no ran cia no es una bue na alia da de la au to no mía, al me nos no lo
es la ig no ran cia cul pa ble. Estoy cons cien te de que exis te una vas ta ti po -
logía de la ig no ran cia: ig no ran cia ex cu san te, pre sun tuo sa, cul pa ble, ra cio -
nal, doc ta, con je tu ral, ine vi ta ble y que ri da o de sea da,8 pe ro pa ra los ca sos
que nos ocu pan qui zá las más re le van tes sean la ig no ran cia cul pa ble y la
ig no ran cia que ri da o de sea da. La pri me ra es aque lla que re sul ta del au -
toen ga ño. 

Ma rio pre fie re no sa ber si Bea triz lo ama: se ría muy fá cil pre gun tár se lo,
pe ro co mo su po ne que la res pues ta se rá ne ga ti va, no la plan tea y adop ta
se guir vi vien do con la ilu sión del amor de Bea triz... el au toen ga ño tie ne
una cier ta atrac ti vi dad pues es ti mu la la ilu sión de ser ama do, que es una
de las me jo res co sas que pue de su ce der le a un aman te tí mi do... Pe ro, cuan do
el au toen ga ño se re fie re a asun tos mo ral men te im por tan tes, no pue de ser
nun ca una ex cu sa acep ta ble... el au toen ga ño es una for ma mo ral men te inad -

mi si ble de elu dir la res pon sa bi li dad.9 

Sin em bar go, pa re ce exis tir una for ma lau da ble del au toen ga ño que
ha ce de la ig no ran cia al go que ri do o de sea do. En nues tra vi da co ti dia na
hay co sas que pre fe ri mos no sa ber: “to dos sa be mos que al gu na vez mo ri -
re mos, pe ro po si ble men te nues tra vi da se ría mu cho me nos lle va de ra si
des de pe que ños su pié se mos el día y la ho ra exac ta de nues tra muer te;
nin gún ena mo ra do/a de sea sa ber si su amor ha brá de ago tar se y pre fie re
vi vir con la ilu sión de su in co rrup ti bi li dad...”.10

Ambas ig no ran cias no son in com pa ti bles. La di fe ren cia tie ne que ver
con el sen ti do de res pon sa bi li dad fren te a ter ce ros, no só lo evi tan do rea -
li zar ac cio nes que pro vo quen da ño, si no omi tien do rea li zar ac cio nes que
con lle ven un be ne fi cio. Igno rar la fe cha exac ta de mi muer te o vi vir con
la ilu sión de un amor in co rrup to no pa re cen re fe rir se de ma ne ra in me -
dia ta a ter ce ros: el sen ti mien to de la fa ta li dad y del de sen ga ño re caen,
finalmen te, en el pro pio su je to. Pe ro el au toen ga ño no es una ex cu sa acep -
ta ble, co mo afir ma Gar zón Val dés, cuan do se re fie re a “asun tos mo ral -
men te im por tan tes”, es de cir, cuan do la ac ción u omi sión del in di vi duo
tie ne con se cuen cias mo ra les de sa gra da bles en ter ce ros. Cuan do lo que
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es tá en jue go es un da ño re le van te a ter ce ros no so la men te no ten go un
de re cho a la ig no ran cia, si no que es toy obli ga do a in for mar me. En tan to
agen te mo ral au tó no mo, cuan do de ci do per ma ne cer en la ig no ran cia de
al gu na in for ma ción re le van te, lo que es toy ha cien do es abrir la puer ta a
la ar bi tra rie dad. Es cier to que no es toy obli ga do a sa ber lo imposi ble o lo 
que, co mo sim ple mor tal, só lo es tá al al can ce de los ex per tos. La sa na
mo des tia re co no ce lí mi tes al co no ci mien to, pe ro en los asun tos de la vi -
da co ti dia na no nos en fren ta mos re gu lar men te a ig no ran cias ine vi ta bles.
En la ma yo ría de las si tua cio nes, las ig no ran cias son su pe ra bles o, al me -
nos, de ben in ten tar su pe rar se con un es fuer zo ra zo na ble cuan do, por
ejem plo, el es tar in for ma do so bre mi cons ti tu ción ge né ti ca mar ca una di -
fe ren cia sig ni fi ca ti va en la to ma de de ci sio nes vi ta les.11

Esta pa re ce ser la si tua ción en los tres ca sos des cri tos más arri ba. Nin -
gu no de los tres pue de re cla mar un de re cho a la ig no ran cia ge né ti ca.
Tom tie ne la res pon sa bi li dad de par ti ci par en los es tu dios so bre la po bla -
ción afec ta da. Lo que se de man da de Tom no re quie re de ma yor es fuer -
zo, no su po ne nin gún ries go fí si co y la in co mo di dad es mí ni ma. Ante los 
be ne fi cios sig ni fi ca ti vos que se se gui rían de la in for ma ción ob te ni da
Tom tie ne un de ber de par ti ci pa ción en be ne fi cio de ter ce ros miem bros
de la co mu ni dad. La si tua ción de Harry y su re la ción cer ca na con Sally
le obli ga a in for mar se de su si tua ción ge né ti ca. Exis te en tre am bos una
re la ción de re ci pro ci dad y de mu tuo com pa ñe ris mo que obli ga a Harry a
pre ve nir a Sally de las im pli ca cio nes fu tu ras de una en fer me dad co mo la
de Hun ting ton y las con se cuen cias que se se gui rían an te la po si bi li dad de 
pro crea ción. ¿De be in cluir se el diag nós ti co ge né ti co obli ga to rio co mo
par te de los exá me nes pre nup cia les?, o, en aras de sal va guar dar la pri va -
ci dad ¿de ben con si de rar se de ma ne ra vo lun ta ria? No en cuen tro ra zo nes
que jus ti fi quen su ca rác ter vo lun ta rio si con ello se pu die ra pre ve nir, con 
al tas pro ba bi li da des, los da ños fu tu ros ori gi na dos por en fer me da des ge -
né ti cas. La omi sión de in for ma ción se ría un ac to de ne gli gen cia re pro ba -
ble. La si tua ción pa re ce ser más cla ra cuan do, co mo en el ca so de Ha -
rriet te, se tra ta de da ños fu tu ros a los hi jos. De acuer do con el ar tícu lo
3.1 de la Con ven ción Inter na cio nal so bre los De re chos del Ni ño, los in -
te re ses de es te úl ti mo son su pe rio res al pro pio de re cho a la in ti mi dad. En 
el ar tícu lo 7.1 de la mis ma Con ven ción se afir ma que los ni ños tie nen el
de re cho a co no cer los an te ce den tes ge né ti cos de los as cen dien tes. Da da
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la se ve ri dad del da ño, la irre ver si bi li dad del mis mo y la al ta pro ba bi li dad 
de que el da ño se pro duz ca en una en fer me dad co mo la de Tay-Sachs,
Ha rriet te es tá obli ga da a in for mar se so bre su si tua ción ge né ti ca y la de
su pa re ja.

Existen de be res de so li da ri dad ha cia los miem bros de una co mu ni -
dad, que na tu ral men te se in cre men tan en fun ción de la cer ca nía bio ló -
gi ca y afec ti va; exis ten de be res ha cia la pa re ja por ra zo nes de re ci pro ci -
dad; y exis ten de be res ha cia las fu tu ras ge ne ra cio nes y, en pri mer lu gar,
ha cia los hi jos, por ra zo nes de jus ti cia ele men tal que no jus ti fi can en nin -
gún sen ti do un de re cho a no sa ber. La pri va ci dad y la in ti mi dad, ne ce sa -
rias pa ra el di se ño y la rea li za ción de cual quier plan de vi da po si ble, son
va lo res in cues tio na bles que se si guen del mis mo prin ci pio de au to no mía
per so nal, pe ro son va lo res li mi ta dos cuan do lo que se ha lla en jue go es el 
da ño a ter ce ros. El lí mi te de mi au to no mía es, pre ci sa men te, la po si bi li -
dad de for ma ción y ejer ci cio de la au to no mía de ter ce ros. La au to no mía
per so nal exi ge agen tes ra cio na les in for ma dos con un cla ro sen ti do de
res pon sa bi li dad ha cia ter ce ros.

II. PUBLI CI DAD Y PRIN CI PIO DE NO DIS CRI MI NA CIÓN

Cuan do se abor da el te ma de la pu bli ci dad con res pec to al ma pa ge né -
ti co, nos ubi ca mos in me dia ta men te en la otra ca ra de la mo ne da con re la -
ción al prin ci pio de pri va ci dad. Hay bue nas ra zo nes pa ra ser op ti mis tas:
“El pri mer ob je ti vo que se per si gue con la ela bo ra ción del ma pa ge né ti co 
es al can zar un ti po de co no ci mien to que con tri bu ya a ha cer pre de ci ble el
futu ro ex pli can do cues tio nes bio-psi co ló gi cas que ac tual men te per te ne cen
al ám bi to de la ig no ran cia”.12 Pre ci sa men te, los ob je ti vos del Pro yec to
Inter na cio nal del Ge no ma Hu ma no son lo ca li zar y ca rac te ri zar los ge nes
del ser hu ma no; co no cer la es truc tu ra y la fun ción nor mal de las pro teí -
nas que son co di fi ca das por los ge nes; iden ti fi car las va rian tes ge né ti cas
nor ma les y las mu ta cio nes que pro du cen en fer me da des o que pre dis po -
nen a ellas; co no cer el efec to de las mu ta cio nes so bre la sín te sis, la de -
gra da ción, la es truc tu ra y la fun ción de las pro teí nas, y a par tir de esos
co no ci mien tos con tar con he rra mien tas pa ra un me jor diag nós ti co, tra ta -
mien to y pre ven ción de las en fer me da des ge né ti cas que afec tan al ser hu -
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ma no;13 y es tán di ri gi dos al lo gro de be ne fi cios tan gi bles pa ra los in di vi -
duos. Des de es te pun to de vis ta, el in cre men to en la in for ma ción y
co no ci mien to so bre mi cons ti tu ción ge né ti ca re fuer za la po si bi li dad de 
una vi da más au tó no ma. No só lo per mi te evi tar da ños a ter ce ros, si no
que el au men to de la trans pa ren cia del in di vi duo con tri bu ye a evi tar da -
ños pro pios, e in clu so a to mar cier tas ven ta jas: pen se mos en los jó ve nes
que ex po nen su es ta do de sa lud pa ra no cum plir con el ser vi cio mi li tar
obli ga to rio o cuan do se ha ce ma ni fies ta al gu na de bi li dad fí si ca pa ra no
so me ter se a una au dien cia oral por que exis te la po si bi li dad de un ata que
de apo ple jía o in far to.14 Ni qué de cir de las ven ta jas en ma te ria ci vil y
pe nal pa ra la iden ti fi ca ción de los in di vi duos en áreas co mo la de fi lia -
ción o en los pro ce sos ju di cia les so bre vio la ción o ase si na to. Las ven ta -
jas son ob vias. Sin em bar go, de nue va cuen ta el prin ci pio de pu bli ci dad
no es ab so lu to. Sus lí mi tes vie nen im pues tos cuan do trans pa ren tan la in -
for ma ción ge né ti ca, por ejem plo, pue de dar lu gar a una si tua ción de dis -
cri mina ción in jus ti fi ca da. El prin ci pio nor ma ti vo que po ne lí mi tes a la
pu bli ci dad es el de igual dad: “…una ins ti tu ción sa tis fa ce el prin ci pio
de igual dad si y só lo si su fun cio na mien to es tá abier to a to dos en vir tud de
prin ci pios de no dis cri mi na ción y una vez sa tis fe cha esa prio ri dad, ad ju -
di ca a los in di vi duos be ne fi cios o car gas di fe ren cia da men te en vir tud de
ras gos dis tin ti vos re le van tes”.

Ejem plos de ras gos no re le van tes, que no jus ti fi ca rían un tra to dis cri mi -
na to rio en tre las per so nas, se rían la ra za, el se xo y, por su pues to, la cons ti -
tu ción ge né ti ca. Di cho con otros tér mi nos, es tos ras gos no son re levan tes, 
pre ci sa men te, por que con res pec to a ellos el in di vi duo no pue de ejer cer
nin gu na ac ti vi dad de de ci sión o ex pre sar al gu na ma ni fes ta ción de con -
sen ti mien to. Si los in di vi duos só lo pue den ser juz ga dos por aque llas ac ti -
vi da des en las que me die al gu na in ten ción o libre de ci sión, ha cer lo por
ras gos —co mo son los ge né ti cos— en los cua les su vo lun tad no ha te ni -
do nin gu na par ti ci pa ción, pro duc to de una “lo te ría na tu ral” en los tér mi -
nos de John Rawls, se ría ac tuar de ma ne ra dis cri mi na to ria.
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Do xa, Ali can te, núm. 5, 1988, pp. 142 y 143.



Dos de los ám bi tos más sen si bles a los pro ble mas de dis cri mi na ción
tie nen que ver con los asun tos en ma te ria la bo ral y con las ase gu ra do ras.
Bas ta con si de rar los ca sos de dis cri mi na ción la bo ral apli ca da a los en fer -
mos de VIH/SIDA o a los por ta do res del gen de la ane mia de cé lu las fal -
ci for mes. Pen se mos, por ejem plo, en un in di vi duo que su fre el mal de
Hun ting ton. El em plea dor po dría de sear des pe dir lo an tes de que la en fer -
me dad se de sa rro lla se pa ra evi tar los cos tos que com por ta un tra ba ja dor
da do de ba ja. Las mis mas com pa ñías ase gu ra do ras po drían ne gar se a
con tra tar con es tas per so nas se gu ros de vi da o de en fer me dad.15 Re cor -
de mos tam bién que un em pre sa rio no tie ne que ofre cer ra zo nes de su ne -
ga ti va a con tra tar a un tra ba ja dor y po dría uti li zar la in for ma ción ge né ti -
ca pa ra de ci dir po lí ti cas de con tra ta ción, aun que no sean ale ga das al
mo men to del re cha zo.

Con res pec to a las com pa ñías ase gu ra do ras, ya en 1989 el pe dia tra y
epi de mió lo go Nel Holt zman enu me ró nue ve con di cio nes que in cluían la
ane mia de cé lu las fal ci for mes, la ar te rioes cle ro sis, el mal de Hun ting ton,
la dia be tes ti po 1, el sín dro me de Down, por las cua les las com pa ñías
de se gu ros ha bían ne ga do un se gu ro mé di co.16 Por su pues to, el pe li gro de
es tas ac cio nes dis cri mi na to rias, a par tir de las in ves ti ga cio nes ge né ti cas,
es que se pue de ge ne rar la exis ten cia de un nue vo gru po de pa rias, for ma -
dos por quie nes tie nen una ten den cia bio ló gi ca a de sa rro llar cier tas pau -
tas de com por ta mien tos no so cial men te de sea bles si se en cuen tran en un
am bien te pro pi cio. Cier tas in ves ti ga cio nes apun tan a que el al coho lis mo, 
la es qui zo fre nia, al gu nas for mas de cán cer, el mal de Alzhei mer y has ta
cier tas for mas de vio len cia pue den te ner ori gen ge né ti co. Ta les in for ma -
cio nes su mi nis tran só lo in for ma ción pro ba bi lís ti ca y la re la ción en tre la
pre dis po si ción y su ex pre sión fác ti ca no es co no ci da. Pe ro de pros pe rar
es ta te sis y de co no cer se ese ras go, las per so nas que los tu vie ran po drían
verse mar gi na das de ac ti vi da des la bo ra les y has ta so cia les, cons ti tu yen do
ver da de ras “po bla cio nes de ries go”.17

Por to do lo an te rior, es cla ro que de ben po ner se lí mi tes pre ci sos al
prin ci pio de pu bli ci dad sin ol vi dar que se dan si tua cio nes en que el tra -
ba ja dor es tá obli ga do a re ve lar al em plea dor la in for ma ción ne ce sa ria
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cuan do el tra ba jo su po ne re qui si tos de ido nei dad. En es tas cir cuns tan cias 
de be de ter mi nar se que exis te por par te del em plea dor un in te rés ra zo na -
ble y jus ti fi ca do en el mar co de un be ne fi cio mu tuo en la re la ción la bo -
ral. Esto im pli ca, por con se cuen cia, que una pre dis po si ción ge né ti ca que
no ten ga que ver con el ca rác ter de ido nei dad en el tra ba jo no pue de uti -
li zar se co mo cau sal de des pi do o de po si ble con tra ta ción.

Pe se a la ob vie dad de to das es tas cues tio nes, no es tá de más in sis tir en
ellas so bre to do en mo men tos en don de el op ti mis mo por los nue vos des -
cubri mien tos ge né ti cos pue de opa car las con si de ra cio nes éti cas bá si cas.
La pru den cia in di ca que a ni vel nor ma ti vo se to men las pre cau cio nes
debi das pa ra pro te ger la in for ma ción y se ase gu re la con fi den cia li dad de
las mis mas. Re sul ta, pues, im pres cin di ble la pro tec ción ju rí di ca de los
da tos y el se cre to pro fe sio nal con la in cor po ra ción y apli ca ción de la ins -
ti tu ción del Ha beas da ta, cu yo ob je ti vo es co rre gir, eli mi nar, ac tua li zar
da tos y evi tar que los mis mos sean uti li za dos con fi na li da des dis tin tas a
las que se per si guió al mo mento de su re co pi la ción. To do ello es ur gen te
y ne ce sa rio. Qui sie ra, sin em bar go, plan tear al gu nos pro ble mas re fe ri dos 
muy es pe cí fi ca men te al te ma de los se gu ros que creo in vi tan a una re fle -
xión más de te ni da so bre la pro tec ción in con di cio nal de la in for ma ción y
del uso que se haga de la mis ma. Las in quie tu des —y só lo las pre sen to
tal cual, co mo in quie tu des, sin res pues ta aún— sur gie ron a par tir de la
lec tu ra de un tex to de De bo rah A. Sto ne ti tu la do “The Impli ca tions of
the Hu man Ge no me Pro ject for Access to Health Insu ran ce”.18

La te sis de la au to ra se ría la si guien te: 

La in for ma ción ge né ti ca que se des pren de del Pro yec to Inter na cio nal del
Ge no ma Hu ma no ha des per ta do una es pe cial fas ci na ción en la ima gi na -
ción co lec ti va, pe ro su uso e im pac to so bre el se gu ro sa ni ta rio sig ni fi ca rá
só lo una di fe ren cia de gra do den tro del sta tu quo, no una trans for ma ción
fun da men tal. Por lo mis mo, la es tra te gia de prohi bir a las ase gu ra do ras,
por la vía ju rí di ca, el uso de la in for ma ción ge né ti ca, o bien de de cla rar
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una mo ra to ria tem po ral en el uso, o res trin gir el uso de tal in for ma ción, no 
pa re ce ser la vía más efec ti va pa ra be ne fi ciar a los in di vi duos. El he cho es
que las ase gu ra do ras tie nen múl ti ples vías al ter na ti vas pa ra ac ce der a la
in for ma ción ge né ti ca sin ne ce si dad de prac ti car prue bas di rec tas y de na da 
sir ve la prohi bi ción, si en to do ca so, no se ha ce un re plan tea mien to a fon do
de to do el sis te ma de se gu ro sa ni ta rio en el mar co de un aná li sis ries go-be -

ne fi cio y de mer ca deo.19

La in ten ción de la au to ra, co mo se pue de apre ciar, no es cues tio nar los 
prin ci pios éti cos de pri va ci dad y no dis cri mi nación, si no en se ña lar que,
qui zá, una de fen sa a ul tran za por la vía de la prohi bi ción pue da re sul tar
en con se cuen cias per ver sas: el pro pio in di vi duo po dría sa lir afec ta do. Fi -
nal men te, más tem pra no que tar de se ob ten drá la in for ma ción y los su je -
tos que da rán irre me dia ble mente des pro te gi dos cuan do, qui zá, un uso dis -
cre cio nal de la in for ma ción y la de ter mi na ción —nú me ro, im pac to
eco nó mi co, et cé te ra— de los in di vi duos afec ta dos po dría ge ne rar po lí ti -
cas es ta ta les y res pon sa bi li da des em pre sa ria les más efec ti vas en su fa vor.

Bue na par te del em pe ño de la au to ra es mos trar de qué ma ne ra las com -
pa ñías ase gu ra do ras pue den ac ce der a la in for ma ción. Así, por ejem plo, se 
de be te ner en cuen ta que es una prác ti ca co mún hoy día que las ase gu ra -
do res ofrez can rea li zar sus pro pias prue bas de san gre y ori na. Con to do,
pe se a lo re le van te que re sul tan es tas prue bas pa ra la ob ten ción de in for -
ma ción es tán le jos de ser las fuen tes más im por tan tes pa ra la mis ma. La
ma yor par te pro vie ne de los pro pios ase gu ra dos y de los ar chi vos mé di cos. 
Con res pec to a los pri me ros, la in for ma ción se ob tie ne a par tir de los mis -
mos cues tio na rios en los cua les una pre gun ta usual es aque lla que tie ne
que ver con los an te ce den tes fa mi lia res: si han te ni do en fer me da des es pe -
cí fi cas, si han fa lle ci do an tes de cum plir los se sen ta años, y si es así, por
qué cau sa. Es un he cho que las pre gun tas re fe ri das al his to rial clí ni co de la 
fa mi lia es una de las fuen tes más ob vias de in for ma ción ge né ti ca. Asi mis -
mo, las ase gu ra do ras uti li zan al gu nos re cur sos pa ra in du cir a los so li ci tan -
tes a dar la in for ma ción más com ple ta po si ble, por ejem plo, to dos los so li -
ci tan tes de ben fir mar ba jo la cláu su la de que el se gu ro no se rá vá li do o
apli ca ble si las res pues tas no han si do com ple tas y ver da de ras. De igual
mane ra, es de so bra co no ci do y ju rí di ca men te pro te gi do, que la ase gu ra do ra 
no que da obli ga da al pa go con res pec to a las con di cio nes pa to ló gi cas pre -
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vias diag nos ti ca das an tes de la so li ci tud, aun cuan do el pro pio so li ci tan te
no tu vie ra co no ci mien to de ellas.

Por lo que ha ce a los ar chi vos mé di cos, es muy fre cuen te que an te el
re que ri mien to de in for ma ción mé di ca por par te de la ase gu ra do ra, sean
po cos los mé di cos que de di can al gún tiem po a re dac tar un in for me es pe -
cí fi co so bre lo que se les so li ci ta y pre fie ran man dar una fo to co pia del
ex pe dien te com ple to. Su ce de muy a me nu do que la in for ma ción reu ni da
en el ex pe dien te es muy de ta lla da, en par te por que el mis mo mé di co des -
co no ce las prác ti cas de las ase gu ra do ras y te me in cu rrir en omi sio nes; en 
par te, tam bién, por que se pro te gen así de po si bles de man das por mal pra -
xis. El he cho es que la ase gu ra do ra ob tie ne más in for ma ción de la re que -
ri da sin que pa ra ello ha ya si do ne ce sa rio nin gún con sen ti mien to del so li ci -
tan te o ase gu ra do. Ante es tas si tua cio nes de fac to po co se lo gra ape lan do a
una nor mativi dad en ex tre mo prohi bi ti va. Lle ga rá un mo men to en que
sea im po si ble si quie ra pre ve nir so bre el uso de la in for ma ción ge né ti ca.

No tenemos res pues tas pre ci sas en cuan to a la ne ce si dad o no de ofre -
cer in for ma ción re le van te pa ra evi tar con se cuen cias per ver sas. Lo que sí
nos que da cla ro es que en paí ses don de las de si gual da des so cia les son
muy pro nun cia das y los re cur sos es ta ta les in su fi cien tes pa ra crear fon dos 
que per mi tan la aten ción bá si ca de en fer me da des pre vi si bles por prue bas 
ge né ti cas, la pru den cia in di ca que se tie ne que ser muy ce lo so de la in -
for ma ción dis po ni ble y pro te ger al in di vi duo de cual quier abu so por ac -
cio nes dis cri mi na to rias. Qui zá en paí ses don de los sa tis fac to res bá si cos
es tén cu bier tos, co men zar a trans pa ren tar la in for ma ción sea una for ma
de pre ve nir ries gos in ne ce sa rios con cos tos re la ti va men te ba jos pa ra el
Estado y las propias compañías aseguradoras.

En cual quier ca so, cree mos que re sul ta ob vio que ni el ju ris ta ni el teó -
ri co de la mo ral pue den de sa ten der las cir cuns tan cias rea les y com ple jas
en las que se de ba te la pro ble má ti ca ge né ti ca y los re tos que plan tea el
Pro yec to Inter na cio nal del Ge no ma Hu ma no. To do es to nos in vi ta a se guir 
re fle xio nan do so bre una te má ti ca que, co mo ca si to das las que son pro pias 
de la me di ci na, es ca pa a la po si bi li dad de so lu cio nes de fi ni ti vas y de man -
dan, más bien, una ac ti tud de “equi li brio re fle xi vo” que se pa ubi car se, co -
mo de cía al prin ci pio, en las zo nas di fu sas del pen sa mien to di le má ti co.

EN TORNO A LA INFORMACIÓN GENÉTICA 353


