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La presente comunicacién tiene por obje-
to el estudio del derecho a la identidad per-
sonal. Un nuevo derecho que se configura en
el marco juridico, derivado de los recientes
progresos de las ciencias biomédicas.

Los prodigiosos avances de la biologia
molecular y de la genética, en el conocimiento
del mecanismo de la vida, ofrecen unas pers-
pectivas espectaculares, préximas a la cien-
cia-ficcién . Por una partealientan esperanzas
encaminadas a paliar el dolor, y por otra,
abren una serie de interrogantes respecto a su
utilizacién, ya que ahora el hombre puede
transformar su propia especie.

Consciente del peligro que se cierne sobre
el presente y futuro de la Humanidad, el
Director General de UNESCO, D. Federico
Mayor Zaragoza, ha creado un Comité Inter-
nacional de Bioética -CIB-, que deberé elabo-
rar un Instrumento Internacional para la pro-
teccion del genoma humano. La UNESCO, al
asumir su responsabilidad en materia deedu-
cacién, formacion e informacién, favorece la
toma de conciencia de la sociedad ante los
retos de la genética y la anima a participar en
este amplio debate.

El CIB esta constituido por una serie de
personalidades del mundo cientifico, juridico
y cultural que acaba de celebrar su Segunda
Sesién los dias 20 a 22 de septiembre pasado,
en Paris, en la que he tenido el honor de
participar como experta en bioética. Hasta
ahora, ha dedicado preferentemente la refle-
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xi6n ética a aspectos cientificos tales como
diagnoéstico y test genético, despistaje y tera-
pia génica, utilizacién de organismos genéti-
cos modificados, experimentacién en seres
humanos, ... E1 CIB ha redactado un Proyecto
de Declaracion sobre la Proteccién del Geno-
ma Humano, en el cual se proclama el geno-
ma humano como patrimonio comun de la
especie humana. Sobre los apartados 3 y 4 del
citado Proyecto quiero llamar la atencién de
Vds. y centrar el tema de nuestro estudio.

3°) Cada ser humano tiene una identidad
genética que es unica, pero el individuo no se
puede reducir a sus caracteristicas genéticas y
tiene derecho al respeto a su dignidad, inde-
pendientemente de sus caracteristicas.

4°) El genoma de cada ser humano es por
naturaleza evolutivo y sujeto a mutaciones
que pueden afectar al individuo y a sus des-
cendientes. Las potenciales contenidas en el ge-
noma humanos e expresan de forma diferente se-
guin el ambiente, la educacioén, las condiciones
deviday elestadodesalud decadaindividuo
(1).

Con estas manifestaciones me pregunto si
queda suficientemente definida la identidad
personal, y si queda lo bastante protegido el
derecho a la identidad personal. Conviene
dilucidar el significado de estos conceptos
desde una perspectiva juridica para determi-
nar y ampliar el &mbito de su defensa y la
garantia de su ejercicio. Vamos antes a reali-
zar una breve incursién por los dominios de
la Ciencia, en los aspectos que mas puedan
interesar al Derecho.

La genética es la ciencia de la herencia,
que estudia la transmisién de los caracteres
fisicos y funcionales de los antepasados a los
descendientes. El botéanico austriaco Gregor
Johann Mendel en 1.865, investigando sobre
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los guisantes descubri6 las leyes de transmi-
sién de los caracteres hereditarios. En 1.953,
Francis Crick y James Watson descubren la
estructura quimica en doble hélice del acido
desoxyrribonucleico (ADN) que marcé el
verdadero nacimiento de la genética. A partir
de los anos 70 las nuevas técnicas permiten
penetrar cada vez mds en el misterio de cerca
de 100.000 genes portadores de las caracteris-
ticas de la especie humana y dela herencia de
cada uno de los individuos. Los genes son
responsables de las funciones de nuestro or-
ganismo y, por desgracia, también a veces, de
las disfunciones y enfermedades genéticas.

El genoma humano es el conjunto de ge-
nes que contienen nuestra herencia. Para el
funcionamiento del ser humano serequiere el
concurso de 100.000 genes. La misién de los
genes es dar las érdenes oportunas para la
fabricacién de las proteinas que nos permiten
respirar, andar, movernos y realizar todas las
funciones que requiere nuestro organismo.
Cualquier alteracién adquirida o heredada,
de uno o varios genes, entrafia la produccién
anormal de alguna proteina y, en consecuen-
cia, una enfermedad. Se estan localizando,
alrededor de unos 4.000 genes en el mapa
genético como responsables de enfermeda-
des hereditarias. Al conocer el papel que de-
sempefian los genes en las células humanas,
surge la terapia génica, método revoluciona-
rio que permite concebir esperanzas de cura-
cién de muchas enfermedades.

Las enfermedades genéticas mds frecuen-
tes se deben a la alteracién de un solo gen: se
dice que son monogénicas. La terapia génica
pretende remediar los desérdenes celulares,
insertando en la célula un gen sano como
auxiliar del enfermo, para paliar sus efectos
nocivos o reemplazando un gen nocivo por

408

uno sano. Cuando el gen se identifica, se
puede encontrar en las células antes del naci-
miento del nifio e incluso durante el embara-
zo. Si los futuros padres se someten a un test,
llamado despistaje genético, se puede detec-
tar el gen de la enfermedad en ambos miem-
bros de la pareja. Por medio del despistaje
prenupcial se erradican enfermedades, endé-
micas en ciertas areas. Esto ha sucedido en
Chipre, al descubrirse el gen de la talasemia,
grave enfermedad hereditaria de la sangre.

Caracteristicas del genoma humano

El genoma humano no se limita a los ge-
nes que transmiten la herencia de las genera-
ciones pasadas. El "habitat" prenatal y poste-
rior al nacimiento afecta a la configuracion
del genoma. ;Se manipula el genoma si se
implanta un embrién humano en el ttero de
unamona? ;Y siseimplantaen unvarén? ;Se
modifica el genoma si se lleva a término un
embarazo "in vitro" en el laboratorio? ;qué
sucede al de los nifos que fueron adoptados
por lobos? ...

Los genes son quienes dan las 6rdenes a
la unidad psicosomética que es el hombre.
Son los responsables del programa vital del
individuo, pero no son los tinicos responsa-
bles. El DNA "per se" es incapaz de sintetizar
una proteina, es incapaz de expresarse. El
DNA sélo en un tubo de ensayo, no produce
proteinas. Para que se dé dicha sintesis se
requiere una "ambiente" adecuado. se preci-
san otros factores y una compleja maquinaria
que haga posible el proceso. El ambiente en
que se desarrolla la persona tiene también
carécter constitutivo. No se puede olvidar: 1°)
Que de los mas de cien mil genes que posee-
mos, inicamente se manifiestan aquellos que
gozan de un ambiente propicio que atempera
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y modifica su actividad. 2°) Que el desarrollo
de la personalidad, no consiste sélo en la
puesta en funcionamiento de un programa,
porque el programa se configura en una di-
namica de intercambio de estimulos y res-
puestas, entre el factor de disposicién heredi-
taria y los factores epigenéticos del entorno.

A nuestro patrimonio genético, a diferen-
cia del animal, no le basta para su manifesta-
cién y expresion un ambiente natural. Re-
quiere ademas un entorno cultural y emocio-
nal propicio para que se desarrolle normal-
mente la estructura psicolégica. El habitat
humano no se limita a factores biol6gicos: no
puede reducirse a la biologia. Son elementos
psicolégicos, socioldégicos y emocionales los
que crean el clima conveniente donde el ser
humano se constituye. La adecuacién o iso-
morfismo entre el entorno y la estructura in-
terna se logra en el ambiente familiar adecua-
do. Al ambiente, que acttia a modo de caldo
de cultivo, compete que se expresen unos
genes u otros, la constitucién de la denomina-
da por Rof Carballo "urdimbre constitutiva"
y la manifestacién definitiva del genoma.

:Qué es la identidad personal?

Entendemos por identidad la calidad de
idéntico. La persistencia del ser en su unidad
a través de sus multiples cambios y determi-
naciones. Tal es, la identidad personal: "indi-
vidualmente nada es otro, el ser es sdlo idén-
tico a si mismo". Para Ferrater Mora "la iden-
tidad en cuanto a mismidad alude mas bien
a la permanencia de la sustancia a través de
todos sus cambios; hay entonces una identi-
dad que es continuidad"(2). La manipulacién
del cédigo genético o la modificacion del ha-
bitat, si consiste en un cambio sustancial afec-
ta a la identidad personal. Produce una intro-

Cuadernos de Bioética 1995/4°

El derecho a la identidad personal

misién en el proceso evolutivo propio de cada
individuo.

El derecho a la identidad personal

El derecho ala identidad personal se des-
dobla en derecho a la propia herencia genéti-
ca y derecho al habitat natural que como ser
humanole es propio (3). Todoindividuo tiene
derecho a su identidad personal, que es el
nticleo o esencia especifica de lo humano. La
identidad de un individuo la constituye el
genoma en didlogo con el ambiente, porque
son los estimulos y respuestas del habitat
quienes descifran el mensaje genético. La bio-
logia, proporciona las estructuras que inte-
ractian reciprocamente con el mundo cultu-
ral. Este transmite por instrucciones y apren-
dizaje, no sélo formas de vida, sino también
los elementos que descodifican el mensaje
genético.

¢Cudl es el habitat propiamente huma-
no?

El ser humano nace con un grado de in-
madurez y dependencia de sus progenitores,
no comparable a ninguna otra especie. Su
sensibilidad al medio es muy acusada y las
respuestas y posibilidades de variacion son
diversas. La estructura exterior que precisa
para ser acogido convenientemente es uni-
versal. Consta de tres elementos: una figura
parental masculina, otra femenina, y el sujeto
que se encuentra entre las dos para que su
cédigo pueda realizarse. Los tres elementos
forman el triangulo edipico, que es un biosis-
tema que genera una energia que potencia la
capacidad de cada uno de sus miembros. Ya
antes del nacimiento los padres configuran el
bebé imaginario que alientan con su entusias-
mo e ilusién. El padre con su amor y apoyo a
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la madre, transmite al hijo vibraciones de
bienvenida. Ambos le proporcionan estimu-
los positivos de acogida y afecto.

El nifio, después del nacimiento, empren-
de el proceso de organizacién de suidentidad
en el ambito de amor y comprensién creado
por sus padres. La presencia femenina y mas-
culina son insustituibles como referencias de
su ego. El ego es el centro organizador de su
conciencia que impulsa el desarrollo de su
personalidad en un clima de equilibrio y ar-
monia. Sus padres le transmiten en forma de
pautas de conducta positivas, los problemas
y tensiones que han resuelto en su propia
biografia. Le transmiten también disfuncio-
nalmente las secuencias negativas de los que
no han podido resolver.

Modificacién del habitat natural

Si el entorno familiar se desvia sensible-
mente de lo que se considera un clima fami-
liar adecuado, la estructura potencialmente
normal del cédigo genético vera frustrada su
expresion. La clinica ha demostrado las gra-
ves anomalias que ocasionan en el desarrollo
de la persona tales perturbaciones: interrup-
cién del crecimiento, enfermedades somati-
cas, neurosis, psicosis, drogodependencias,
delincuencia, ... que aparecen en mayor me-
dida si coinciden con una cierta predisposi-
cion.

Desde Freud (4) se ha descritola patologia
conocida con el nombre de personalidad do-
ble o personalidad miiltiple. Comienza en la
primera infancia y persiste en forma mas o
menos ininterrumpida durante toda la vida.
Los factores etiolégicos que la causan son
traumas psiquicos o fisicos intensos, climas
de extrema ambivalencia afectiva, y los con-
flictos y confusiones de las identificaciones;
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son también elementos instrumentales en el
caso de desdoblamiento.

Un ejemplo de la influencia del entorno
en la edad adulta, en donde la fuerza del
ambiente no es determinante, a diferencia de
lo que sucede en las etapas precoces de la
existencia, se pudo verificar en EE.UU. En
situaciones extremas, ante los mismos horro-
res de la guerra de Vietnam, los combatientes
reaccionaron de modo muy diverso. Unos
volvieron a su trabajo y se incorporaron nor-
malmente a sus familias. Otros sin embargo,
desarrollaron predisposiciones neurdticas y
psicéticas: se divorciaron y se automargina-
ron socialmente.

En los nifios la influencia del ambiente es
todavia mayor. La perturbacién durante la
primera infancia de los modelos de identifi-
cacion tiene tal trascendencia que incide irre-
versiblemente en el desarrollo normal. Zubiri
recuerda "el caso real de aquellos nifios aban-
donados, cuidados por lobos; estos nifios, en-
contrados al cabo de arios, no sabian hablar,
dificilmente se les pudo adiestrar a tener una
posicion ortoestatica, etc. Estos “otros’, que
habian determinado con su amparo al nifio la
impronta de su configuracién, hicieron de
ellos hombres-lobo. Esto demuestra cémo la
forma primaria de los demds en mi vida es
una forma real, y que son los demads los que
vanimprimiendo suimpronta y peculiar con-
figuracién al nifio, a lo humano del nifio. Lo
primero que se le da al nifio no son los otros
hombires, sino lo humano de la vida, el senti-
do humano delavida"(5). E1 Nobel Eccles (6),
relata el caso dramatico de la nifia Geni, en-
cerrada en completo aislamiento exterior por
su padre neurético, en un pequefio atico de
Los Angeles. No hablé con nadie desde los 20
meses hasta los 13 afios de edad, en que fue
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liberada. A pesar de los cuidados de una psi-
cdloga, la privacién lingiiistica dafié grave-
mente su hemisferio izquierdo, suplido esca-
samente por el hemisferio derecho con redu-
cido rendimiento lingiiistico. Las instruccio-
nes genéticas son la base orgéanica del cerebro;
"la identidad personal se constituye por la
combinacion tinica de factores genéticos y de
la informacién y experiencias sensoriales re-
cibidas del exterior... el cerebro de por si, en
ausencia de informacién sensorial previa, no
puede crear ideas, palabras o respuestas inte-
ligentes. El simbolismo, que es la base de la
vida intelectual y del comportamiento, hay
que aprenderlo y no pre-existe dentro del
cerebro. Los genes no transmiten ideas ni
civilizaciones"(7).

Remontédndonos a la etapa que sigue al
nacimiento, el caracter constitutivo del habi-
tat adquiere todavia mayores proporciones.
La relacién inadecuada de los padres con el
hijo, interfiere el desarrollo psiquico, e impi-
de el establecimiento correcto de relaciones
objetases. En nifios con predisposicién se pro-
vocan respuestas somaticas en forma de en-
fermedades. Se ha estudiado concretamente
el asma en bebés que no tuvieron la suficiente
relacién e intimidad posnatal con la madre
(8).

En la etapa prenatal "la fijacion de las
ultimas fases de las regulaciones del medio
interno, neurohormonales, en sentido muy
amplio, se efectian en el ser humano en un
ambiente en que los factores psicoldgicos ex-
ternos desempefian un papel fundamental. El
nacimiento del psiquismo coincide con el fi-
nal de la maduracion fetal, en un sistema de
intercambios del nifio con el medio -funda-
mentalmente con la madre-, en un entramado
que acertadamente Rof Carballo ha denomi-
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nado "urdimbre afectiva"(9).

D.Guido Guerin, Presidente del Instituto
Internacional de Estudios de Derechos Hu-
manos, en su Informe presentado ante la
UNESCO, enfatiza la necesidad de un mejor
conocimiento del hombre y de su habitat. El
Instituto ya ha tenido en cuenta la importan-
cia del habitat y que al hombre se le debe
considerar como hombre "in situ" y no como
ser aislado (10).

Habitat prenatal en otras especies ani-
males.

Este experimento, ya realizado en EE.UU
e interrumpido al comienzo de la gestacion,
consistié en implantar un embrién humano
en un babuino -especie de mono-(11). La per-
niciosa influencia que puede tener en el ser
humano esa estrecha interrelacién con un ani-
mal de otra especie, se adivina al recordar,
salvadas las distancias, la polémica que han
suscitado las llamadas madres de alquiler. Se
ha dicho de ellas "que no sabemos lo suficien-
te para prever todas las implicaciones y dife-
rencias que se derivan de la contribucién de
la madre subrogada, pero sabemos lo bastan-
te como para estar seguros de su contribu-
cién...(12). En el seno de la madre de alquiler
el embrién tampoco estd en su hébitat.

Embarazo del varén

Segun los cientificos el embarazo del va-
rén es técnicamente posible. Un embrién fe-
cundado "in vitro" implantado en la cavidad
abdominal del individuo, podria desarrollar-
se suministrandole un complemento hormo-
nal conveniente (13).

Afirma Testart, "padre cientifico" del pri-
mer bebé probeta francés que "El embarazo
masculino es algo mas que un fantasma. Dos
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nociones fisiolégicas demuestran su viabili-
dad. En principio, el embrién humano puede
desarrollarse y llegar a término en la cavidad
abdominal, y asi -por medio de cesédrea- han
nacido ninos. Ademas la regulacién hormo-
nal puede estar provista desde fuera en au-
sencia de ovarios, gracias a inyecciones hor-
monales apropiadas'(14).

Es un hecho que el sistema endocrino del
varén y de la hembra difieren ampliamente.
Para que le fuera posible llevar a término el
embarazo habria que transformar su organis-
mo actuando en contra de su propia natura-
leza.

Gestaci6n "in vitro"

Afirman los cientificos que en un futuro
proximo se podra sintetizar en el laboratorio
labioquimica placentaria.” Es dificilimaginar
a unos seres concebidos y gestados en un
crisol, que a modo de matriz artificial llevara
a término el embarazo. Esos nifios que nace-
rian sin haber recibido estimulos afectivos y
emocionales, ;serian verdaderamente huma-
nos?. Tendrian 46 cromosomas y su DNA, las
secuencias caracteristicas de la especie huma-
na. Pero, las diferencias entre el hombre ges-
tado en su propio habitaty el gestado "ex-ma-
quina” serian abismales.

Estas situaciones extremas a las que se
veria sometido el genoma, afectarian al patri-
monio comun de la especie humana; porque
el hombre no se reduce a sus caracteristicas
genéticas.

Terapia génica

La terapia génica, como ya se ha indicado,
trata de modificar los genes causantes de en-
fermedades hereditarias (16). La terapia su-
pone manipulacién del genoma, incide en la
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identidad personal. El peligro es que haya
manipulacién sin terapia, como sucede al ele-
gir caracteres genéticos seleccionados, para
lograr individuos mejor dotados fisica o inte-
lectualmente.

La modificacién con fines terapetiticos de
las células somaticas no tiene consecuencias
en la descendencia, sin embargo, manipular
las células sexuales significa alterar la heren-
cia genética. Se "fabricaria" otra especie hu-
mana. El genoma humano ha de ser inviola-
ble (17). Segtin Severo Ochoa desde el punto
de vista médico la ingenieria genética tiene
por objetoreemplazar en el ser humano genes
defectuosos: la informacién genética de un
organismo cambiard con la manipulacién del
material genético (18).

Como dice Ruiz Vadillo, el derecho no
puede permitir "que se desborden enlainves-
tigacién aquellos principios que constituyen
la defensa del derechoalaidentidad genética,
a que cada persona pueda ser lo que corres-
ponde a su estructura genética"(19). El Con-
sejo de Europa de 1982 recomend? la inclu-
sién en el Catalogo de Derechos Humanos de
la intangibilidad de la herencia genética fren-
te a intervenciones artificiales (20). El 6vuloy
espermatozoide pertenecen a la especie. El
hombre los recibe como un momento de con-
crecién de la vida humana en su transcurso
sobre la Tierra. No se debe, por tanto, alterar,
aunque sea terapetticamente las células ger-
minales por sus consecuencias en los descen-
dientes. Entre otras razones, porque la ciencia
modifica constantemente sus postulados. No
se conocen todas las funciones de los genes:
de los que hoy consideramos nocivos, pue-
den descubrirse en el futuro otras funciones,
y descubrirse también otras formas de curar
la dolencia que se atribuia al gen.
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Conclusion

Las Academias de Jurisprudencia Hispa-
noamericanas comparten una tradicién co-
mun a la nuestra. Los mismos valores y prin-
cipios fundamentan e inspiran nuestros orde-
namientos juridicos. De la tradicién griega y
romana, hemos heredado el sentido del logos
como razén universal de orden y coherencia,
y la prudencia o sofrosine, virtud que se ca-
racteriza por la adecuada y cautelosa refle-
xién, que debe ser previa a cualquier decisién
normativa. A nosotros, juristas, compete pro-
fundizar el ambito de la realidad que protege
y garantiza el ejercicio de los derechos, en el
respeto a la dignidad del hombre como finen
si mismo y nunca como medio para otros
fines, segin la maxima kantiana.

La Sociedad Espafiola de Biojuridica y
Bioética, bajo la tutela dela Real Academia de
Jurisprudencia y Legislacién Asturiana, est4
a la disposicién de Vds. para colaborar en la
formulacién y desarrollo de este nuevo dere-
cho que afecta a la propia esencia del hombre
y a los caracteres constitutivos de la Humani-
dad como especie: el derecho a la identidad
personal. El protocolo de cooperacién entre
las distintas Academias Hispanoamericanas
y Espafiolas de Legislacién, puede ser el ins-
trumento adecuado para su estudio.

Los trabajos, ideas, propuestas o sugeren-
cias de Vds.,serviran para redactar, conjunta-
mente, los puntos 2 y 3 del citado Proyecto de
UNESCO, en el sentido de ampliar la protec-
cién del genoma humano. Especialmente en
cuanto se refiere al habitat natural que al
hombre le es propio, sobre todo, en las prime-
risimas etapas de su desarrollo. Como hemos
visto, las modificaciones del entorno pueden
ser determinantes de los caracteres especifi-
cos que le caracterizan como humano.
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representacién de la Real Academia de Jurisprudencia y
Legislacion Asturiana en el I Encuentro de Reales Acade-
mias Hispanoamericanas)
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