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Presentación

Presentación

el texto que nos propone el dr. lópez Baroni en este libro constituye 
una revisión de lo que representa actualmente una de las áreas más ac-
tivas de la Bioética a nivel mundial y una de las generadoras de mayor 
polémica y controversia en esta disciplina: la Biotecnología y las llamadas 
tecnologías disruptivas.

el enfoque elegido por el autor podríamos calificarlo de original en el 
sentido que realiza este análisis desde la óptica de los usa, la sociedad 
que vio nacer de facto la disciplina de la Bioética (o que al menos le dio 
el espaldarazo de disciplina de interés mundial) y la que constituye, nos 
guste o no, la primera potencia mundial a nivel económico, científico y 
tecnológico. Con este bagaje no es de extrañar que, de alguna forma, los 
usa marquen el paso del desarrollo tecnológico y de la percepción que la 
sociedad tiene del mismo.

en un mundo globalizado, sin fronteras reales, en el cual las relaciones 
de poder y dependencia (tanto económica como tecnológica) se extienden 
entre las distintas sociedades, las legislaciones y normativas se convierten 
en instrumentos poco eficaces de control y la opinión que las distintas 
sociedades tienen sobre cuestiones éticas relevantes que pueden acabar 
afectando a toda la humanidad acaba teniendo un peso muy relativo en el 
avance y el futuro de la ciencia. una ciencia que presenta una velocidad 
de cambio e incluso de capacidad de sorprender en claro crecimiento ex-
ponencial y en la que la reflexión serena y pausada a menudo encuentra 
serias dificultades para encontrar su espacio.

el dr. lópez Baroni nos propone esta reflexión partiendo del ejemplo 
de los usa pero hablándonos de las consecuencias globales de las tecno-
logías disruptivas. una situación en la que, a menudo, el propio mundo 
parece el patio trasero de los usa o el escenario en el cual se dirime una 
reedición de la guerra fría pero esta vez de índole científico-tecnológico 
entre los dos grandes imperios económicos de nuestro tiempo, los usa y 
la China, y en la que está en juego el dominio del mercado global.

en este sentido, el cambio del paradigma del rol del científico que, en la 
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actualidad, se convierte en empresario con intereses particulares a veces 
multimillonarios introduce el liberalismo más despiadado en el corazón y 
el rumbo de la ciencia. así el escenario adquiere una mayor complejidad 
puesto que aparece la dialéctica frentista entre lo público y lo privado en 
la cual algunos actores (p.e. el propio gobierno de los usa) parecen dejar 
el campo libre deliberadamente para favorecer la iniciativa privada bajo 
la excusa del control de los fondos públicos de investigación.

pero, ¿quién es el dr. lópez Baroni? de hecho, Manuel Jesús lópez 
Baroni es licenciado y doctor en filosofía y licenciado y doctor en derecho. 
nuestro autor tiene, por tanto, una formación y unos intereses interdisci-
plinares. de alguna forma es experto en bioética y filosofía entre los cien-
tíficos y de biotecnología entre los juristas y filósofos. persona inquieta y 
ávida de conocimientos, sus textos son de verbo fácil y lectura apasionan-
te a la cual contribuye el acierto en la elección de los ejemplos selecciona-
dos para este libro. un libro que, sin duda, despertará la curiosidad y el 
interés del lector y le invitará a la reflexión sobre algunos de los temas de 
más rabiosa actualidad en la bioética actual.

Josep santaló

Catedrático de Biologia Celular de la Universitat Autònoma de Barcelona. 

Miembro del Observatorio de Bioética y Derecho de la Universitat de Barcelona 
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introducción

Introducción

en las últimas décadas, la bioética ha ido evolucionando como discipli-
na hasta situarse en el mismo plano de relevancia que la macroeconomía o 
la política internacional. entre las numerosas causas destaca, por encima 
de todas, la confluencia entre la biotecnología y las denominadas tecnolo-
gías disruptivas, en concreto, la biología sintética, la nanotecnología, la in-
teligencia artificial, el Big data y la cognotecnología. el efecto colateral de 
esta interacción ha sido la imbricación de la ética clínica clásica, propia de 
la bioética primigenia, con escenarios de ámbito planetario donde una de 
las variables a tener en cuenta es la supervivencia de la especie humana.

este salto en el estatus epistemológico explica que puedan ser objeto 
de especial interés las directrices adoptadas por los estados en bioética. 
si tradicionalmente nuestra disciplina se debatía en comités, en el siste-
ma sanitario o en el ámbito estrictamente académico, ahora es objeto de 
preocupación y conflicto en instancias internacionales debido a que las 
cuestiones que se plantean son tanto transversales como globales.

de hecho, la bioética norteamericana no solo tiene interés en sí misma, 
sino que nos sirve de punto de referencia a la hora de contrastar las po-
líticas seguidas en otros países. en algunas temáticas, como la sanidad, 
estados unidos trata de seguir el paso a europa; pero en otras, como la 
edición genómica, el punto de referencia es China.

en efecto, estados unidos, al igual que los asiáticos, ha tomado con-
ciencia de que la biotecnología es una disciplina de primer orden en la 
disputa por la primacía mundial, no en vano, quien aspire al cetro del 
imperio no puede quedarse rezagado en una materia con tantas aristas, 
no ya científicas o económicas, sino también militares. de ahí que se ha-
yan enzarzado en una especie de Guerra Fría rediviva, solo que en vez de 
con axiomas políticos y armas nucleares esta vez se contiende con datos 
y genes. el paradójico resultado de esta pugna tecnológica es que, en los 
temas referidos a la ingeniería genética, la legislación norteamericana se 
asemeja más a la de China, por su labilidad, que a la existente en los paí-
ses occidentales.
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pues bien, con objeto de analizar las políticas adoptadas por estados uni-
dos en estas dos últimas décadas, que a su vez trascienden el ámbito nortea-
mericano y reverberan en el resto del planeta, vamos a analizar seis casos 
muy diferentes entre sí.

en el primer capítulo analizaremos la reacción de la administración oba-
ma ante los experimentos efectuados con población guatemalteca en los años 
cuarenta del siglo XX. en gran medida, la expansión de la bioética como dis-
ciplina fue consecuencia de la denuncia de los abusos cometidos sobre un 
grupo de afroamericanos en tuskegee, alabama, durante casi cuarenta años. 
pues bien, con este antecedente, obama se ha tenido que enfrentar a la ira 
del gobierno guatemalteco cuando se ha descubierto que un experimento 
similar tuvo lugar en su propio territorio. la respuesta de la administración 
norteamericana, contenida y meramente retórica, ha levantado sarpullidos e 
incredulidad en Centroamérica, donde sigue latente su consideración como 
patio trasero del poderoso vecino durante la Guerra Fría.

en el segundo capítulo estudiaremos la estrategia seguida por Bush, y con-
tinuada después por obama, para capturar al terrorista que lideró los dramá-
ticos atentados del 11-s. para localizarle, la Cia organizó una falsa campaña 
de vacunación en pakistán, país donde además la polio es endémica debido 
a las agresiones cometidas contra el personal sanitario por el fundamentalis-
mo islámico. pues bien, con la excusa de vacunar a los menores paquistaníes 
de la hepatitis b, se recogieron muestras biológicas de innumerables niños a 
lo largo y ancho del país. sin embargo, el verdadero objetivo de la campaña 
era obtener el adn de los hijos de Bin laden para poder llegar así hasta su 
padre. el resto es bien conocido, pero los efectos colaterales no. si la descon-
fianza ante la sanidad occidental carecía de la más mínima base científica, 
ahora resulta aún más difícil seguir vacunando a los niños debido a la lógica 
prevención de los padres ante nuestros ofrecimientos, de ahí que la polio siga 
siendo un grave problema de salud entre los menores de aquel país.

en el tercer capítulo analizaremos las medidas tomadas por la adminis-
tración norteamericana para impedir que las dos principales revistas científi-
cas existentes en el mundo publicasen un determinado estudio científico. en 
efecto, dos grupos de investigadores, cada uno por separado, modificaron 
el virus de la gripe aviar para que fuese transmisible entre seres humanos. 
Cuando enviaron los resultados a Nature y Science estalló una grave crisis 
política y científica, en un contexto de pánico colectivo al bioterrorismo, para 
bloquear la difusión de los resultados de dichas investigaciones. lo sucedido 
demostró la carencia de medidas eficaces para conciliar la investigación con 
la seguridad colectiva, así como la tenue línea que separa la creatividad y el 
ingenio de la temeridad más absoluta.
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en el cuarto capítulo examinaremos el que quizá haya sido el progra-
ma más mediático de la administración obama, la reforma sanitaria. el 
esfuerzo realizado por el primer mandatario afroamericano de la historia 
con objeto de generalizar el acceso a la sanidad, aunque sea privada, se 
ha enfrentado a los atavismos norteamericanos más arraigados, como el 
rechazo a un poder centralizado fuerte, al predominio del colectivo sobre 
el individuo o a la sustitución del capitalismo por el estado social.

en el quinto capítulo estudiaremos la reforma de la normativa que im-
pedía la investigación con células madre de origen embrionario. tras un 
periodo de retroceso y oscurantismo protagonizado por George Bush, el 
presidente entrante, obama, se esforzó por abrir el campo a la comuni-
dad científica. sin embargo, aunque optó por autorizar la financiación de 
dichas investigaciones con dinero público, no se ha atrevido a hacer lo 
mismo con la clonación terapéutica. además, su reforma es fácilmente 
revocable, debido a la escasa jerarquía de la normativa que aprobó para 
ello. estará por ver qué sucede durante el mandato de trump.

en el sexto capítulo analizaremos las implicaciones de la aparición de 
una novedosa técnica que posibilita la edición de genes con una facili-
dad asombrosa, Crispr. esta tecnología permitiría modificar la dotación 
genética de cualquier ser vivo, incluida la especie humana, con conse-
cuencias estructurales e irreversibles a corto plazo. pues bien, mientras 
occidente debatía una moratoria, al menos en la línea germinal, un in-
vestigador chino ha sorprendido al mundo al anunciar que ya ha logrado 
que nazcan dos niñas modificadas genéticamente, lo que ha precipitado 
los acontecimientos. asistimos en estos momentos a una frenética carrera 
por regular, controlar e impedir que una tecnología como la descrita pue-
da alterar el futuro inmediato de la especie humana. para comprender el 
calado del desafío, estudiaremos de forma comparativa la situación en 
China, europa y estados unidos.

***

las conclusiones que podemos anticipar, examinados los seis casos de 
forma conjunta, son las siguientes:

en primer lugar, el tema dominante en bioética en estos momentos, 
por sus repercusiones, es cómo enfrentarnos a la modificación de la lí-
nea germinal humana en un laboratorio. la posibilidad de que la especie 
humana se fraccione desde un punto de vista biológico ha dejado de ser 
una cuestión meramente teórica, pero carecemos de normas, políticas y 
consensos suficientes para afrontar un escenario tan perturbador como 
impredecible. el hecho de que occidente, con estados unidos y Gran Bre-
taña a la cabeza, se vea arrastrado por una carrera genética iniciada en 
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la dictadura china, no augura nada bueno. el enfrentamiento entre los 
pruritos morales y el principio de precaución, de un lado, con el poder del 
mercado y las necesidades geoestratégicas, de otro, se saldará, sin lugar a 
dudas, a favor de los segundos.

en segundo lugar, una de las materias que más presencia política ha 
cobrado es el temor al bioterrorismo. este miedo explica la prevención 
ante la publicación de las investigaciones realizadas por los científicos 
con el virus de la gripe aviar, así como el ingente esfuerzo económico 
realizado para prevenir este tipo de hipotéticos atentados. las técnicas de 
ingeniería genética no solo democratizan las posibilidades de investiga-
ción, sino que también ponen a disposición de un mundo muy complejo 
técnicas, datos y posibilidades incontrolables.

la tercera cuestión que podemos destacar es la ausencia de una nor-
mativa que proporcione seguridad jurídica a la comunidad científica en 
las investigaciones. Como iremos examinando, en estados unidos no 
existen leyes federales que regulen la clonación, la investigación con cé-
lulas madre de origen embrionario o la modificación de la línea germinal 
humana mediante técnicas de ingeniería genética. estas carencias se han 
intentado paliar mediante órdenes ejecutivas, que se caracterizan por su 
escasa jerarquía en el ordenamiento jurídico norteamericano. estas nor-
mas responden principalmente a políticas cortoplacistas de los presiden-
tes que pueden ser revocadas con facilidad por los sucesores, y en esencia, 
reflejan la falta de un liderazgo capaz de generar el consenso necesario 
para regular, mediante leyes federales, materias tan importantes como las 
que estudiaremos.

el resultado es el que el laissez faire característico de los norteameri-
canos en la investigación no es el producto de una voluntad decidida a 
favor de esta, sino la consecuencia de la incapacidad de sus mandatarios 
(desde Clinton hasta trump) para lograr que el Congreso convalide me-
diante leyes sus propuestas, al menos en las materias examinadas. la pa-
radoja de esta situación es que únicamente se prohíbe la financiación con 
fondos públicos de las investigaciones que puedan resultar políticamente 
incorrectas (clonación terapéutica, investigaciones en la línea germinal 
humana, etc.), pero, a la vez, dada la ausencia de leyes federales, estas in-
vestigaciones se permiten con total libertad en el sector privado, que es el 
principal beneficiado de la innovación a través de las patentes al no tener 
competidores procedentes del sector público.

la cuarta cuestión relevante es la judicialización de las cuestiones bioé-
ticas. Cuatro de los seis casos examinados han culminado su trayectoria 
en los tribunales (el caso de la gripe aviar acabó en los tribunales holan-
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deses; el del doctor pakistaní, en los tribunales pakistaníes; los otros dos, 
en tribunales norteamericanos). la finalidad de estos enfrentamientos en 
los juzgados ha sido hacer justicia, en unos casos, o boicotear las reformas, 
en otros, pero sobre todo, dirimir en los juzgados cuestiones de naturaleza 
ideológica, lo que nos reenvía al siguiente punto.

la quinta cuestión es que en bioética, a pesar del carácter aparente-
mente neutro, pulcro y objetivo de la voz “ética”, cada vez rezuman con 
más frecuencia las cuestiones ideológicas, políticas y religiosas. Como po-
dremos observar en este libro, los neocon norteamericanos, encabezados 
por el Tea Party, se han lanzado a degüello contra cualquier intento de 
avanzar en la investigación con células madre de origen embrionario, la 
sanidad universal, etc. examinada desde esta perspectiva, la bioética sería 
simplemente una fractal de una batalla ideológica más amplia en la que se 
dilucida si toda la población norteamericana debe regirse por la cosmovi-
sión de su sector más integrista o caben otras posibilidades.

la sexta y última cuestión es que a través de los casos examinados se 
pone de relieve un problema de naturaleza estructural, y es el de cómo 
socializar los beneficios, y no solo los riesgos, en una hipotética revolución 
biotecnológica a gran escala. en efecto, la combinación entre multinacio-
nales, patentes, fondos de inversión, etc., está generando una nueva de 
forma de apropiación, la que tiene por objeto la información genética, de 
ahí que sean necesarias nuevas reglas que maximicen la universalización 
de los logros científicos para evitar que la humanidad se fraccione aún 
más como consecuencia del imparable avance de la ciencia.
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el caso tuskegee en Guatemala

m. J. lópez baroni

Capítulo Primero

el caso tuskegee en Guatemala

una de las líneas temáticas más prolíficas en bioética consiste en revisi-
tar episodios del pasado en los que se han violado derechos humanos en 
biomedicina, no solo por el deber de denuncia, sino también con objeto de 
proponer normas de actuación hacia el futuro. se trata de una modalidad 
de la “memoria histórica”, solo que a escala internacional y centrada en 
las ciencias de la vida.

estos actos han consistido normalmente en agresiones cometidas por 
quienes detentan el poder sobre alguna minoría étnica (esterilizaciones, 
investigaciones forzadas, infecciones con objeto de realizar experimentos, 
etc.). el número de países donde se han ido regurgitando estas historias 
(suecia, con los gitanos, ee.uu., con los afroamericanos; australia, con 
los aborígenes, etc.), muestra un cuadro de desapego a las reglas esencia-
les de la ética médica. sin embargo, estos actos deben contextualizarse en 
un cuadro más amplio de instrumentalización del conocimiento científico 
para legitimar o servir al poder, algo que ha sucedido con totas las ideolo-
gías políticas y con todas las disciplinas científicas.

en el caso de españa, destaca el análisis efectuado por Capuano y Car-
lí sobre la espuria instrumentalización de la psiquiatría para patologizar 
las ideas de izquierda, en especial, de las mujeres, en el contexto de la 
dictadura franquista1. Con apoyo institucional, el psiquiatra militar Va-
llejo nágera reutilizó las ideas de lamarck para asegurar el nacimiento de 
la primera generación de niños libres de ideología pecaminosa. algo así 

1. Capuano, Claudio; CarlÍ, alberto. “antonio Vallejo nágera (1889-1960) y la eu-
genesia en la españa Franquista. Cuando la ciencia fue el argumento para la apropia-
ción de la descendencia”. Revista de Bioética y Derecho. 2012. sept. pp. 2-13. también 
resulta interesante preston, paul, El holocausto español. Odio y exterminio en la Guerra 
Civil y después. título original. The Spanish Holocaust. traducción de Catalina Martí-
nez Muñoz y eugenia Vázquez nacarino. tercera edición, random House Mondado-
ri s.a., mayo de 2011.
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como el Hombre nuevo de Mao, o de Castro2, solo que en la españa cle-
rical de los años cuarenta. paradójicamente, nágera trató de hacer lo mis-
mo que el marxista lysenko en la unión soviética durante la no menos 
oscura época del estalinismo. en este contexto de la explicación psicoló-
gica de las ideologías políticas, no podemos dejar de recordar al marxista 
Wilhelm reich, pionero en el estudio del nazismo desde la perspectiva 
psicoanalítica, que acabó repudiado tanto por el comunismo como por el 
liberalismo capitalista, hasta el punto de acabar muriendo en una cárcel 
norteamericana solo y enfermo. durante gran parte del siglo XX, las dis-
ciplinas psicológicas, o estaban al servicio del poder, o se repudiaba su ca-
pacidad explicativa. algo similar sucedió con la biomedicina, la biología 
o la genética.

pues bien, este contexto de instrumentalización generalizada del co-
nocimiento científico es el que permite comprender los experimentos de 
tuskegee, que de forma indirecta llevaron a la expansión de la bioética 
como disciplina3.

en esencia, a un grupo de afroamericanos contagiados de sífilis se les 
negó tratamiento médico con objeto de poder experimentar con ellos. las 
enfermedades de transmisión sexual constituían una de las principales 
causas de las bajas de los soldados durante las dos guerras mundiales, de 
ahí el interés en lograr un tratamiento efectivo. sin embargo, desde 1947 
se sabía que la sífilis se podía curar con penicilina, lo que no evitó que 
se siguiera experimentando con los afroamericanos ni que se alternaran 
tratamientos no eficaces con placebos, publicando los resultados en las 
principales revistas científicas.

a finales de los años sesenta y principios de los setenta, en el contex-
to de la lucha por los derechos civiles de los afroamericanos (rosa park, 

2. “(...) El maoísmo, dice Jay lifton, supone dos cosas: primero, considerará: ‘... la mente 
humana como infinitamente maleable, capaz de ser reformada, transformada y rectifica-
da sin límite’. la segunda es una visión relacionada con la anterior, de la voluntad 
como todopoderosa, hasta el punto de que (con sus propias palabras) ‘lo subjetivo 
crea lo objetivo’. lo mismo puede decirse, y se ha dicho, del castrismo. (...) en opinión 
de Castro, el socialismo no es sencillamente la socialización de los medios de produc-
ción, sino también la ‘transformación de los hombres’, la creación de un hombre nuevo 
revolucionario, ‘un hombre desprovisto de egoísmo, guiado por la conciencia y que pone el 
servicio a la sociedad por encima del servicio a sí mismo’. ‘una sociedad comunista –según 
las palabras de Castro– es una sociedad en la que el hombre habrá alcanzado el más 
alto grado de conciencia social que se haya alcanzado nunca... Vivir en una sociedad 
comunista es vivir sin egoísmo’”. Goudner, alvin W. Los dos marxismos. Contradic-
ciones y anomalías en el desarrollo de la teoría. alianza editorial. 1980. pp. 66-68.

3. la mejor síntesis de lo sucedido es la de reVerBY s. M. Tuskegee’s truths: rethinking 
the Tuskegee syphilis study, 2000, Chapel Hill: university of north Carolina press. 2000.
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Martin luther king, ali, etc.), se comenzó a cuestionar la legitimidad de 
estas investigaciones. a pesar de las atrocidades de la ii Guerra Mundial, 
de la declaración de derechos Humanos y del Código de nuremberg, 
que expresamente veta las investigaciones sin consentimiento de los afec-
tados, o de las diferentes declaraciones de la asociación Médica Mundial, 
la realidad es que el experimento duró cerca de cuatro largas décadas, 
entre 1930 y 1970, sin que tampoco importarse demasiado al otro lado del 
atlántico.

pues bien, a comienzos del año 2000 se descubrió que estados unidos 
había estado investigando en Guatemala, también con enfermedades de 
transmisión sexual, al mismo tiempo que lo hacía con afroamericanos en 
tuskegee, alabama.

el caso comenzó a raíz de las indagaciones de la profesora susan re-
verby, del Wellesley College, en la universidad de pittsburg, realizadas 
para investigar los experimentos con población afroamericana en tuske-
gee, alabama. durante el curso de esta investigación logró acceder a una 
documentación que acreditaba que estados unidos había realizado esos 
mismos experimentos en Guatemala entre los años 1946 y 1948, algo que 
se desconocía hasta ese momento.

la denuncia pública de estos hechos en octubre de 2010 generó una 
fuerte conmoción en la comunidad científica y política, empezando por 
la propia investigadora4. la primera consecuencia fue que de forma casi 
inmediata Barack obama llamó por teléfono al presidente guatemalte-
co, Álvaro Colom, con objeto de pedir disculpas a su pueblo por los exe-
crables actos cometidos. la segunda fue que tanto estados unidos como 
Guatemala crearon sendas comisiones para profundizar en lo sucedido, 
con objeto de publicar finalmente los resultados.

pues bien, en noviembre de 2010 obama encargó a la Comisión pre-
sidencial para el estudio de asuntos de Bioética la elaboración de un in-
forme acerca de la realización de investigaciones sobre enfermedades de 
transmisión sexual en Guatemala entre 1946 y 1948. nueve meses des-
pués dicha comisión emitió un informe titulado “Éticamente imposible”: 
Investigación sobre las STD en Guatemala desde 1946 hasta 1948. en esencia 
fue un documento que condensó la actuación del servicio de salud pú-
blica de los estados unidos en Guatemala en aquellos años. en diciembre 
se presentó un segundo informe con objeto de revisar las normas y reglas 

4. “‘i read on and my jaw kept dropping’, she wrote of the experience.” Bristol, ne-
llie, “us reviews human trial participant protections.” The Lancet, Vol 376 december 
11, 2010, pp. 1975-1076.
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contemporáneas nacionales e internacionales para la protección de los se-
res humanos5.

el título de “éticamente imposible” procede de un axioma creado por 
Waldemar kaempffert, del New York Times. en efecto, en 1947 dicho edi-
tor publicó una breve reseña en la que comentaba que los investigadores 
Magnuson y Felischman habían logrado curar con penicilina a conejos 
infectados de sífilis. a continuación reflexionó sobre cómo, para poder ex-
trapolar estos resultados a los seres humanos, habría que aplicar la misma 
técnica empleada con los conejos, pero que “debido a que esto es ética-
mente imposible, pueden pasar años antes de reunir la información nece-
saria”. esta reseña fue publicada en el mismo intervalo temporal en que 
el doctor Cutler, quien al parecer también leyó la nota, había comenzado 
las investigaciones con seres humanos. este es el motivo por el que la 
investigación encargada por la administración obama llevaba por título 
“éticamente imposible”6.

sin embargo, las reacciones de ambas administraciones han sido muy 
diferentes. Mientras que la norteamericana se ha conformado con inves-
tigar los hechos y pedir perdón, la guatemalteca fue mucho más allá. el 
presidente Álvaro Colom calificó dichos actos de “crímenes de lesa hu-
manidad”7, lo que implica, entre otras cosas, que no han prescrito, por lo 
que podrían todavía perseguirse si quedaran culpables vivos. a la vez, 
exigió tanto una reparación material como una investigación más pro-
funda con objeto de averiguar el grado de conocimiento que tenían las 
más altas instancias norteamericanas sobre lo sucedido. además, el tono 
de los informes emitidos es diametralmente opuesto. el norteamericano 
se centra única y exclusivamente en las investigaciones realizadas por el 
principal responsable, el doctor Cutler, lo que delimita las responsabilida-
des al crear un cerco que impide ascender en el escalafón. el informe gua-
temalteco, por el contrario, contextualiza políticamente lo sucedido, con 

5. presidential Commission for the study of Bioethical issues. Moral Science Protecting 
Participants in Human Subjects Research. december 2011.
enhttp://bioethics.gov/sites/default/files/Moral%20Science%20June%202012.pdf. última 
visita,marzo de 2019.

6. teiXeira, Mônica, “os experimentos da Guatemala: infecção intencional de presos, 
soldados e insanos pela laboratório de pesquisa em doneça Venérea dos eua”, Rev. 
Latinoam. Psicopat. Fund., são paulo, v. 14, n. 4, 2011, pp. 690-698.

7. espada, rafael, Consentir el daño, Informe de la Comisión Presidencial para el Esclareci-
miento de los Experimentos Practicados con Humanos en Guatemala. Experimentos Médicos 
de Estados Unidos en Guatemala, 1946-1948. octubre de 2011. en http://www.cityproject-
ca.org/blog/wp-content/uploads/2012/07/Guatemala-Report-Consentir-Spanish-201110.pdf. 
última visita: marzo de 2019.
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claras críticas hacia la administración norteamericana y su concepción de 
iberoamérica como “patio trasero” durante la Guerra Fría.

los experimentos consistieron en infectar intencionadamente con en-
fermedades de transmisión sexual, tales como sífilis, gonorrea y chancro 
blando, a diferentes personas sin su consentimiento. entre los infectados 
había prostitutas, presos, soldados guatemaltecos y pacientes de un hos-
pital psiquiátrico, en total 1610 personas, aunque los datos exactos oscilan 
según las fuentes8. las prostitutas fueron inoculadas con objeto de que 
transmitieran la enfermedad al resto, aunque también se emplearon mé-
todos de contagio más directos, como inyecciones y aplicaciones directas 
en mucosas.

también se hicieron pruebas de diagnóstico a 5.123 personas, incluidos 
soldados norteamericanos y niños de un orfanato y de un colegio. no se 
obtuvo el consentimiento de los críos, ni de sus padres, ni de los soldados. 
aunque los experimentos se realizaron entre 1946 y 1948, se continuó con 
el seguimiento hasta 1953.

los relatos que aparecen en los informes son de una especial crudeza, 
y muestran cómo se combinaron la falta de escrúpulos, la ausencia de 
controles, la miseria, la ignorancia y la desprotección con paradigmas de 
pensamiento de grupo análogas a las nazis.

para contextualizar adecuadamente los experimentos hay que tener en 
cuenta que desde 1932, y por tanto coincidente en el tiempo con lo suce-
dido en Guatemala, se estaban produciendo los famosos experimentos 
de tuskegee, alabama, con población afroamericana, que duraron hasta 
principios de los años setenta9. las enfermedades de transmisión sexual 
causaban numerosísimas bajas entre las tropas norteamericanas10, aun-
que desde 1947 ya se sabía que la penicilina curaba la sífilis. también se 
efectuaron experimentos en la prisión terre Haute, indiana, entre los años 
1943 y 1944, donde participaron 241 presos. Y a la vez que se practicaban 

8. el informe guatemalteco refiere que Cutler documenta hasta 3780 pacientes, y que los 
inoculados oscilan entre 1160 y los 1610 que reconoce eeuu.

9. “ironically, the revelation as a result of my research last year that one of the pHs 
researchers did deceptive inoculation syphilis studies in Guatemala between 1946 
and 1948 with prostitutes, prisoners, soldiers, and mentally ill patients (although also 
providing curative penicillin to 86% of those infected) before he worked in tuskegee, 
has revived the tuskegee stories.” reVerBY, susan M., “the art of medicine. liste-
ning to narratives from the tuskegee syphilis study”. The Lancet., Vol. 377, may 14, 
2011.

10. lYnCH, Holly Fernandez, “ethical evasion or happenstance and hubris? the u.s. 
public Health service std inoculation study”, The Hastings Center Report, Mar/apr 
2012, 42, 2.
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estos execrables actos en Guatemala, se juzgaba a los nazis en alemania. 
de hecho, la aprobación del Código de nuremberg en 1947 no provocó el 
efecto de paralizar las investigaciones, sino que por el contrario acentuó 
el secretismo y las precauciones.

¿por qué en Guatemala? los motivos no son concluyentes, pero es ob-
vio que la pregunta es en sí misma molesta. además, la exploración de las 
causas se realiza con desigual inquina según estemos ante el informe nor-
teamericano o el guatemalteco. en esencia, parece que coadyuvó el hecho 
de que en Guatemala la prostitución era legal, por lo que las prostitutas 
recibían exámenes periódicos de salud. a la vez, había acuerdos de colabo-
ración mutua y de hecho participaron en los experimentos varios médicos 
guatemaltecos. está por estudiar cuántos miembros de la administración 
centroamericana sabían lo que estaba sucediendo. Básicamente se fijaron en 
Guatemala porque eran pobres y los colectivos afectados estaban especial-
mente desprotegidos. además, hay un componente racista en la actuación, 
consecuencia de las creencias paracientíficas de los científicos sobre las di-
ferencias étnicas en lo referente a esta clase de enfermedades.

por otro lado, el informe guatemalteco profundiza en el paradigma 
científico de la época. parte de la comunidad estimaba que este tipo de 
actuaciones eran simplemente legítimas, de ahí que pudiesen darse tanto 
en un país bajo el régimen nazi como en la democracia norteamericana. 
algunas de las frases textuales de los científicos muestran esta conciencia 
inconsciente: “no encuentro nada censurable en que el enfermo sirva para 
aprender” (Balz11); “pura ciencia” (Cutler12); se llegó a calificar al referido 
doctor como “filántropo” y “desinteresado” por “aliviar el sufrimiento”13. 
Baste recordar que en 1942 se infectó voluntariamente a un bebé con her-
pes y se publicó el resultado en una importante revista de pediatría14.

11. Balz, Guillermo, en espada, rafael, op. cit.
12. de John Cutler a John Mahoney. (18 de septiembre de 1947). Correspondencia. ar-

chivos de pCsBi Hspi, Ctlr_0001231, en presidential Commission for the study of 
Bioethical issues, Ethically impossible, STD Research in Guatemala from 1946 to 1948, 
september 2011. en http://bioethics.gov/sites/default/files/Ethically-Impossible_PCSBI.pdf. 
última visita, marzo 2019.

13. “distinguished dr. Cutler, it’s a privilege for us to manifest to you, by means of the-
se lines, our everlasting gratitude which will remain for ever in our hearts because 
of your noble and gentlemanly way with which you alleviated the suffering of the 
guards and prisoners in this penitentiary. You have really been a philanthropist, your 
disinterestedness, your constancy are evident samples of your nobleness.” – Roberto 
Robles Chinchilla, chief of the medical service of Guatemala’s Central Prison, December 8, 
1948 “. lÖWY, llana, “the Best possible Intentions: testing prophylactic approaches 
on Humans in developing Countries”, American Journal of Public Health, February 
2013, Vol. 103, n.º 2.

14. “a 12-month old baby in California was deliberately infected with herpes as part of 
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el informe guatemalteco encabeza el tercer capítulo con un ilustrativo 
título, “Material humano”, finalizando con la afirmación de que “(…) los 
ciudadanos siguen siendo ‘material experimental’”:

Guatemala es un país de pobres, de gente de piel morena y baja 
estatura que acumula sobre sí todos los estigmas. Fácil es, entonces, 
ser víctimas de quienes, a fuerza de indoctrinamiento, ha internali-
zado sentimientos de superioridad y tienen los medios para ejercer 
un poder.

por si fuera poco, los experimentos no fueron útiles desde el punto de 
vista científico y solo generaron tres publicaciones15.

una de las limitaciones de la actuación de la administración obama 
es que ni siquiera ha aprobado indemnizaciones para los afectados16. esta 
carencia se ha comparado con las indemnizaciones que se acordaron para 
los casos de tuskeggee y por la emisión de radiaciones ionizantes durante 
experimentos nucleares17. la paradoja es que no solo la prestigiosa revis-
ta Nature ha reclamado indemnizaciones para los afectados18, sino que 
el propio informe final emitido por la comisión designada por obama 
también ha abogado por resarcir económicamente a los perjudicados19. 

an experiment. one editor objects to publishing the work, buy it appears in 1942 in 
the Journal of Pediatrics.” Walter, Matthew, Nature, Vol. 482, 2012, p. 148.

15. los artículos que se citan en el informe guatemalteco son de J.M. Funes, en 1952, s 
levitan, en ese mismo año, y J.M. Funes al año siguiente. los estudios presentaban 
problemas metodológicos, por lo que no eran útiles.

16. “although us president Barack obama apologized in 2010, and although the us 
presidential Commission for the study of Bioethical issues found the Guatemalan 
experiments morally wrong, little if anything has been done to compensate the vic-
tims and their families.” rodrÍGuez and GarCÍa, “First, do no Harm: the us 
sexually transmitted disease experiments in Guatemala”, American Journal of Public 
Health, december 2013, Vol. 103, n.º 12.

17. CoHen and adasHi, “in the Wake of Guatemala: the Case for Voluntary Compen-
sation and remediation”, American Journal of Public Health, February, 2012, Vol. 102, 
n.º 2.

18. “in 1996, the us government paid $4.8 million in compensation for injecting 12 peo-
ple, most of them hospital patients being treated for unrelated illnesses, with pluto-
nium and uranium in the mid-1940s. those compensated included one survivor and 
11 family members of deceased victims. and earlier this year, a task force in nor-
th Carolina recommended that victims of that state’s forced-sterilization programs, 
which ended in 1974, each receive $50,000.” editorials, “Justice for all. the us 
government must not wriggle out of paying compensation to the victims of horrific 
experiments in Guatemala in the 1940s”, Nature, Vol. 484, 287, 19 april 2012.

19. “the Commission recommends that the federal government undertake a careful 
assessment to address how best to satisfy the ethical obligation to compensate in-
dividuals who suffer research-related injuries as a result of volunteering in a fede-
rally funded study. the nature and extent of injury, the type of research in which 
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la administración obama ha guardado silencio sobre este tema, lo que 
despierta sospechas sobre el verdadero alcance del experimento.

otro de los puntos oscuros de toda historia ha sido la tardanza en pu-
blicar estos hechos. susan reverby descubrió lo sucedido en Guatemala 
en 2003, esto es, durante el mandato de Bush, pero no se dio a conocer a 
la opinión pública hasta siete años más tarde20. ¿por qué se ha mantenido 
este tema en secreto durante tanto tiempo?21. “Como país, lo mejor que 
podemos hacer cuando nos enfrentamos a un capítulo oscuro es sacarlo a 
la luz”. Cuando la administración obama pronunció estas palabras a tra-
vés de kathleen sebelius22, olvidaron explicar por qué tardó tanto tiempo 
en llegar la claridad…

aunque obviamente la administración obama ha reaccionado ante 
este descubrimiento, las críticas se centran en lo recatado de su actuación. 
no se han buscado responsabilidades penales, ni se ha indemnizado a los 
afectados supervivientes, ni se ha indagado sobre quiénes, aparte de los 
directamente implicados, pudieron haber participado en las investigacio-
nes induciéndolas.

además, lo sucedido en Guatemala arroja también oscuridad sobre los 
hechos de tuskegee. la versión oficial, a pesar de la mitología imperan-

the injury is occurring, and the costs of injury to subjects, investigators, and society 
have not been systematically studied. When the scope and nature of compensation 
for research-related injuries is determined, it will be possible to address adequately 
the practical questions associated with treatment and compensation.” presidential 
Commission for the study of Bioethical issues, Moral science. Protecting Participants 
in Human Subjects Research ”. en http://bioethics.gov/sites/default/files/Moral%20Scien-
ce%20June%202012.pdf. última visita, marzo de 2019.

20. “this year the world commemorates the beginning of the tragic uspHs syphilis ex-
periments that occurred in tuskegee, alabama from 1932 to 1972. in light of this 
sobering anniversary, this article will briefly examine four studies: the already men-
tioned uspHs syphilis studies in tuskegee, the nazi Holocaust experiments and the 
resulting doctors’ trial at nuremberg, the uspHs study on sexually transmitted di-
seases in Guatemala, and the pfizer trovan study in nigeria.” CaMeron nelson, 
J., “in remembrance there is prevention: a Brief review of Four Historical Failures 
to protect Human subjects”, Journal of research administration, v. 43 n.º 1, 2012, pp. 
98-111.

21. “and one final question remains. as lynch explains, this was a secret study, and the 
researchers and administrators took pains to insure that it remained secret. some-
thing lynch does not address but that seems to deserve some discussion is the fact 
that once unearthed from fifty-five years of secrecy, the study then remained secret 
for another seven years; discovered in 2003, it only reached officials at the Centers for 
disease Control and prevention in 2010. presumably some Guatemala would have 
preferred to have this information much earlier”. susan e., lederer, “shining light 
on a shady study”, The Hastings Center Report, Mar/apr 2012; 42, 2.

22. secretaria del departamento de salud y servicios Humanos (dHHs) de estados unidos
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te23, es que los afroamericanos ya tenían sífilis y no fueron contagiados ex 
profeso para los experimentos. sin embargo, si los experimentos de Gua-
temala se realizaron de forma simultánea a los de tuskegee, ¿por qué in-
fectar voluntariamente a los guatemaltecos, pero no a los afroamericanos? el 
mayor problema de un paranoico no es su inestabilidad mental, sino que 
tenga razón.

por último, resulta curioso desde nuestra atalaya cultural que en la pá-
gina web de la Casa Blanca aparezca la fotografía del presidente nortea-
mericano en el momento en que telefonea a su homólogo guatemalteco, 
qué nos podrá importar esa imagen que además no acredita que perte-
nezca justo a ese momento24. pero es que además, y nos sirve de preám-
bulo con el siguiente epígrafe, mientras obama hacía acto de contrición y 
prometía solemnemente que nunca más, etc., la Cia organizaba una falsa 
campaña de vacunación a niños con objeto de conseguir el adn de los 
hijos de osama Bin laden para capturarle. sin embargo, en este caso la 
Casa Blanca no ha publicado la foto con obama impartiendo la orden. lo 
examinaremos a continuación.

23. “When the story of this study circulates, however, it often becomes mythical. in truth, 
the united states public Health service (pHs) doctors who ran the study observed 
the course of the already acquired and untreated late latent disease in hundreds of 
african american men in Macon County, alabama. they provided a little treatment 
in the first few months in 1932 and then neither extensive heavy-metals treatment 
nor penicillin after it proved a cure for many with the late latent stage of the disease. 
Yet much folklore asserts that the doctors went beyond this neglect, and that they 
secretly infected the men by injecting them with the bacteria that cause syphilis. this 
virally spread belief about the pHs's intentional infecting appears almost daily in 
books, articles, talks, letters, Web sites, tweets, news broadcasts, political rhetoric, 
and above all in whispers and conversations. it is reinforced when photographs of 
the study's blood draws circulate, especially when they are cropped to show promi-
nently a black arm and a white hand on a syringe that could, to an unknowing eye, be 
seen as an injection.” reVerBY, susan, ‘normal exposure’ and inoculation syphilis: 
a pHs "tuskegee" doctor in Guatemala, 1946-1948”, Journal of Policy History,  Volume 
23, Number 1, 2011, pp. 6-28.

24. “read-out of the president's Call with Guatemalan president Colom” this afternoon, 
president obama spoke with president alvaro Colom of Guatemala to express his 
deep regret regarding the study conducted by the u.s. public Health service in the 
1940s on sexually transmitted disease inoculation and to extend an apology to all tho-
se affected. (...) a photograph of the president during this call is available Here.”, en 
http://www.whitehouse.gov/the-press-office/2010/10/01/read-out-presidents-call-with-guate-
malan-president-colom. última visita, marzo de 2019.
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Capítulo segundo

la recolección de datos genéticos en pakistán 
para capturar a Bin laden

la polio es una enfermedad vírica que afecta fundamentalmente a los 
niños. aunque en la mayoría de los casos es asintomática, en al menos un 
1% de los casos provoca parálisis1. las campañas de vacunación2, algunas 
promovidas por la fundación de Bill Gates, están logrando erradicarla del 
planeta3. la iniciativa para la erradicación Global de la polio consiguió 
que disminuyeran los casos de 350.000 en 1982 a 500 a comienzos de mi-
lenio. en 2010, fecha en la que se sitúan los hechos que analizamos, volvió 
a incrementarse a 1500 casos4. de hecho, en algunos países no solo no 
mejora la situación sino que incluso se ha producido un retroceso, como 
es el caso de pakistán5, donde en 2010 aumentaron los casos con respecto 
al año anterior en un 62%6.

entre las causas que explican el rebrote en lugares como pakistán están 
lo abrupto del terreno, los conflictos armados y el temor injustificado a 

1. VaidYanatHan, Gayathri, “a last push to eradicate polio. Funding gap persists 
as agencies and organizations attempt to wipe out the tenacious virus”, Nature, 1 
February 2011.

2. CallaWaY, ewen “polio’s last stand: as the global eradication effort ramps up, 
funding shortfalls threaten the programme’s gains in africa and asia“. Nature, May 
2012. V. 485, 28, p. 563.

3. Butler, declan, “630-million for push to eradicate polio. Gates Foundation leads 
donors promising cash for vaccination and research”, Nature, 21 January 2009.

4. larson, Heidi; GHinai, isaa, “lessons from polio eradication”, Nature, 26 May 
2011, Vol. 473. pp. 446-447.

5. CallaWaY, ewen, “polio clings on in pakistan”, Nature, 26 May 2011, Vol. 473, p. 
428.

6. editorials, “don’t blame the Cia”, Nature. 21 July 2011, Vol. 475. p. 265.
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las vacunas7y8. la ignorancia acerca de la existencia de la enfermedad, la 
ausencia de confianza sobre los efectos de la vacuna, factores religiosos 
como creer que puede contener ingredientes contrarios a sus creencias re-
ligiosas9 y enfoques paranoicos como pensar que la campaña forma parte 
de una conspiración occidental para dejar estériles a los varones musul-
manes, dificultan la erradicación definitiva de la enfermedad10. en oca-
siones incluso se ha asesinado al personal sanitario que acude puerta por 
puerta a vacunar a los niños11. lo que obliga a extremar las precauciones o 
incluso a suspender temporalmente las campañas.

en 2011 estados unidos localizó a osama Bin laden en pakistán, en 
concreto, en la ciudad de abbottabad. tras irrumpir en el territorio sin au-
torización del país logró asesinarle. ¿Cómo consiguieron averiguar dónde 
se guarecía?

según informó el periódico The Guardian, la Cia organizó una falsa 
campaña de vacunación contra la hepatitis b entre los niños pakistaníes 
con objeto de conseguir muestras de adn12. el objetivo último era locali-
zar a los hijos del terrorista, lo que a su vez ayudaría a ubicar a Bin laden. 
se desconoce si la farsa tuvo éxito, esto es, permitió saber dónde se halla-
ba escondido el talibán más perseguido de la historia, pero es obvio que 
de una forma u otra la administración obama terminó la cacería iniciada 
por George Bush.

la Cia contrató para la operación al médico shakil afridi. el doctor 
fue detenido tres semanas después de la muerte de Bin laden, procesado 

7. siddiGa BuGVi, ayesha; raHat rahla, zakar, rubeena, zakar zakria, Mu-
hammad, FisCHer, Florian: nasrullaH, Muazzam; ManaWar, riffat. “Factors 
associated with non-utilization of child immunization in pakistan: evidence from the 
demographic and Health survey 2006-07”, BMC Public Health, 2014, 14, 232.

8. MurakaMi, Hitoshi; koBaYasHi, Makoto; HaCHiYa, Masihiko; kHan, zahir; 
Hassan, syed; sakurada, shinsakuf, “refusal of oral polio vaccine in northwes-
tern pakistan: a qualitative and quantitative study”, Vaccine, Mar 10, 2014, 32, 12, pp. 
1382-1387.

9. raza kHoWaJa, asif; kHan, sher ali; nizaM, naveeda; Bin oMer, saad; zai-
di, anita, “parental perceptions surrounding polio and self-reported non-participa-
tion in polio upplementary immunization activities in karachi, pakistan: a mixed 
methods study”, Bull World Health Organ, 2012, 90, pp. 822-830.

10. BruMFiel, Geof, “Fake vaccination campaign raises real fears”, Nature, 14 de Julio 
de 2011.

11. Gulland, ane, “three more polio workers are killed in pakistan”, BMJ-British Me-
dical Journal, Vol. 348, Jan 20, 2014.

12. sHaH, saeed, “Cia organized fake vaccination drive to get obama bin laden’s 
family dna”, The Guardian, Monday, 11 July 2011, en: http://www.theguardian.com/
world/2011/jul/11/cia-fake-vaccinations-osama-bin-ladens-dna. última entrada, julio de 
2014.
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y condenado en mayo de 2012 a 33 años de cárcel. la Cia ni confirma ni 
desmiente el caso, aunque estados unidos reaccionó recortando las ayu-
das al país en 33 millones de dólares, uno por cada año de cárcel13. la ape-
lación del médico, que alegó que estaba en una especie de limbo jurídico, 
por lo que solicitaba la repetición del juicio14, logró rebajar la pena a 22 
años15y16, aunque no sabemos si eeuu, dado que no le constaba la historia, 
abonó después la diferencia.

los efectos colaterales de la espuria campaña de vacunación son inmen-
sos17, ya que donde se produjo la falsa vacunación coincide con la zona 
donde se diagnostican más casos de polio18. las características topográfi-
cas de la zona y el fanatismo religioso han llevado a pakistán a encabezar 
la lista de países donde la polio es endémica. pues bien, la actuación de la 
administración obama no ha hecho sino enconar más la situación. Quie-
nes acusaban a occidente de querer agredir a sus hijos han encontrado 
en este escándalo un argumento más para rechazar la ayuda sanitaria. a 
la miseria, la pobreza, la incultura y el integrismo religioso hay que unir 
ahora el factor biotecnológico: cualquier medio es válido si se está en gue-
rra. en este contexto, los principios de la bioética son meros ejercicios de 
onanismo academicista. después de todo en occidente no saldrán nunca 
las fotos de niños con parálisis causada indirectamente por la falsa cam-
paña de vacunación. a osama Bin laden no solo se le asesinó contravi-
niendo las normas elementales de un estado de derecho, sino que por el 
camino se ha dejado un reguero de niños con polio que no por invisibles 
serán inexistentes.

en enero de 2013, doce decanos de facultades norteamericanas hicie-
ron pública una carta dirigida a la administración obama en la que ins-

13. FinanCial post, “difa-e–pakistan demands death sentence for dr shakil afridi”, 
Jun 6, 2012. en: http://search.proquest.com/docview/1018598751?accountid=14695, última 
visita junio de 2014.

14. sHaH, saeed, “doctor Who Helped Find bin laden is left in legal limbo; tribunal 
rejects shakil afridi's appeal for a Complete retrial”, Wall Street Journal, dec 18, 
2013. http://search.proquest.com/docview/1468886444?accountid=14695. última visita, 
noviembre de 2014.

15. “pakistan reduces sentence for doctor; shakil afridi allegedly Helped the u.s. Find 
osama bin laden”, Wall Street Journal, 2014, Mar 15, 2014.

16. “shakil afridi's 33-year sentence overturned”, The Financial Daily, aug. 30, 2013, en: 
http://0-search.proquest.com.athenea.upo.es/printviewfile?accountid=14695. última visita 
en noviembre de 2014.

17. “shakil afridi partially responsible for kp's polio problem: imran”, Financial Post, Jan 
18, 2014.

18. CallaWaY, ewen, “as the global eradication effort ramps up, funding shortfalls 
threaten the programme’s gains in africa and asia”, Nature, 31 May 2012. Vol. 485, p. 
563.
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taban a que no se volviera a repetir una situación como la descrita en los 
programas de salud pública19. la misiva recordaba el daño causado en la 
lucha internacional para la erradicación de la polio, endémica todavía en 
países como afganistán, nigeria y pakistán (aunque ha sido erradicada 
de la india20), y que entre otros efectos colaterales se había provocado la 
expulsión de pakistán de la onG Save The Children, entidad que encabe-
zaba las campañas de vacunación. apelaron también a la Convención de 
Ginebra de 1949 sobre protección de los no combatientes, en una clara 
indicación de que eeuu estaba violando la normativa internacional. la 
carta recuerda que sargent shriver, uno de los fundadores de la bioética 
y director en su momento de los Peace Corps, descubrió en su momento 
que la Cia se había infiltrado en sus programas. tras la oportuna queja 
en su momento ante el presidente norteamericano se garantizó que no se 
volvería a repetir...

la carta fue firmada por solo doce decanos, lo que no es precisamente 
un número desbordante para la cuna de la bioética.

la administración obama contestó mediante otra carta pública afir-
mando que la Cia no empleará los programas de vacunación para sus ope-
raciones, ni obtendrá o utilizará las muestras de adn conseguidas en estos 
programas21. por último, agradeció a los decanos el trabajo que hacían... 
la respuesta está redactada de forma ambigua y oscura, aunque quizá la 
palabra más descriptiva sea hipocresía, ya que el gobierno de obama ni 
confirma ni desmiente que hubiese autorizado la utilización de este tipo de 
técnicas. lo único que afirma es que no se harán, que no es lo mismo que de-
cir que no se harán más22. tan solo meses antes, y como hemos podido ana-
lizar en el capítulo anterior, obama había garantizado que lo de Guatemala 

19. sun, lena, “Cia: no more vaccination campaigns in spy operations”, The Was-
hington Post, May 19, 2014, en: http://www.washingtonpost.com/...igns-in-spy-opera-
tions/2014/05/19/406c4f3e-df88-11e3-8dcc-d6b7fede081a_story.html, última visita mayo 
de 2014.

20. MaHer, dermot, “the human qualities needed to complete the global eradication of 
polio” Policy & practice, 2013, 91, pp. 283-289.

21. MonaCo, lisa, assistant to the president for Homeland security and Counterte-
rrorism. la carta está disponible en: http://www.washingtonpost.com/...igns-in-spy-ope-
rations/2014/05/19/406c4f3e-df88-11e3-8dcc-d6b7fede081a_story.html, última visita mayo 
de 2014.

22. “i wanted to inform you that the director of the Central intelligence agency (Cia) 
directed in august 2013 that the agency make no operational use of vaccination pro-
grams, which includes vaccination workers. similarly, the agency will not seek to 
obtain or exploit dna or other genetic material acquired through such programs. 
this Cia policy applies worldwide and to u.s. and non-u.s. persons alike.” Mo-
naCo, lisa, assistant to the president for Homeland security and Counterterro-
rism. la carta está disponible en: http://www.washingtonpost.com/...igns-in-spy-opera-
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no volvería a ocurrir. dada la brevedad del lapso del tiempo podríamos 
afirmar que ya estaba ocurriendo. tuskegee, Guatemala, pakistán, generan 
afirmaciones retóricas acompañadas de golpes de pecho y genuflexiones 
que son recogidas con alborozo por la audiencia, pero que obviamente son 
superadas por la realpolitik.

***

aunque en realidad pertenecen a épocas diferentes, el presente episodio 
ha acabado interconectado con las investigaciones en Guatemala durante la 
Guerra Fría. la consecuencia es que la administración obama se ha visto 
obligada a posicionarse, con el paradójico efecto de condenar en Guatemala 
lo que simultáneamente practicaba en pakistán. al mismo tiempo que oba-
ma imploraba perdón por lo sucedido en Guatemala, se empleaban niños 
para capturar a Bin laden en pakistán.

no sabemos si la otra hipótesis es aún peor, que el gobierno de obama 
no supiese nada del caso del doctor shakil afridi y que la Cia actúe por su 
cuenta en calidad de administración paralela.

en cualquier caso, lo más sorprendente del caso de pakistán, región ya 
de por sí castigada por factores geoestratégicos, es el sepulcral silencio que 
rodea este tipo de sucesos, condenado a la marginalidad como epifenóme-
no que no merece atención mediática alguna. además, casi nadie vincula 
estas actuaciones con otras a las que hemos tenido acceso por la prensa.

en efecto, ha sido durante el mandato de obama cuando nos hemos 
enterado de la existencia de programas de intercepción masiva de llamadas 
telefónicas, espionaje de correos e incluso escaneo de imágenes de caras 
humanas. ¿será el siguiente paso recolectar muestras de adn a gran escala 
bajo el argumento de la seguridad nacional? es obvio que en la lucha contra 
el terrorismo, la delincuencia o simplemente cuando los intereses estratégi-
cos de un estado lo requieran, la biotecnología será un arma más.

en definitiva, Barack obama va a pasar a la historia como el primer di-
rigente recolector de genes y de memes a gran escala. las crónicas dirán que 
la cosecha comenzó con la que iba a ser paradójicamente la gran esperanza 
de las minorías étnicas, el primer “presidente bioeticista” de la historia23.

tions/2014/05/19/406c4f3e-df88-11e3-8dcc-d6b7fede081a_story.html, última visita mayo 
de 2014.

23. para david Magnus, obama parecía que iba a ser el primer “presidente bioeticista”, 
dadas las esperanzas depositadas en sus políticas. MaGnus, david, (stanford uni-
versity Center for Biomedical ethics) “Bioethics and president obama”, The American 
Journal of Bioethics, 10 (5): 1-2, 2010.
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la gripe aviar y la censura política en la ciencia

m. J. lópez baroni

Capítulo tercero

la gripe aviar y la censura política en la ciencia

suMario: i. introduCCión. ii. anteCedentes. iii. FunCiones del 
ConseJo naCional asesor de CienCia para la Biose-
Guridad «(nsaBB)». iV. la aCtuaCión de la adMinis-
traCión oBaMa. V. étiCa en la aCtiVidad CientÍFiCa. 
1. La publicación de los resultados. 2. La realización de las investigaciones. 
Vi. ConClusiones. 

I. IntroduccIón

a finales de 2011, la administración obama trató de impedir que dos 
de las revistas más emblemáticas en ciencias, Nature y Science, publicaran 
sendos artículos que mostraban cómo el virus de la gripe aviar podría 
transmitirse entre humanos y generar una pandemia. tras unos meses de 
demora, y rodeados de gran expectación, los trabajos fueron accesibles al 
gran público. en el ínterin, los debates, presiones y opciones manejadas 
pusieron de manifiesto la fragilidad de nuestro mundo ante las nuevas 
tecnologías, la ausencia de mecanismos jurídicos para resolver los nuevos 
retos y la imperiosa necesidad de un consenso internacional sobre las re-
glas y límites de la biotecnología.

la decisión final de optar por la publicación fue acogida con vítores 
por parte de la prensa y en general el mundo académico, presentándose 
como el desenlace de una batalla entre la verdad y el oscurantismo. sin 
embargo, resultaría una temeridad adoptar posiciones maniqueas en este 
caso, ya que los argumentos a favor de la publicación no han resuelto 
cuestiones de gran calado que gravitan sobre este suceso, cuestiones que 
podemos reconducir a la pregunta de quién, cómo y cuándo decide una 
cuestión que puede poner en peligro a una parte sustancial de la huma-
nidad.
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por otro lado, la intervención de la administración obama, tanto cuan-
do defendió la censura de los artículos como cuando forzó su publicación, 
refleja la nebulosa que rodea las decisiones al más alto nivel cuando se 
mezclan parámetros económicos y seguridad nacional e internacional. su 
actuación, indirecta, improvisada, pendular y sin cobertura jurídica, es 
una fractal de lo que nos espera en el futuro ante cuestiones que se volve-
rán a presentar.

en el otro lado del atlántico, el Gobierno holandés se vio forzado a su 
pesar a intervenir a remolque de la actuación de la administración oba-
ma. el caso acabó en los tribunales holandeses.

en definitiva, la singularidad de este ejercicio de censura por parte de 
un gobierno democrático como el norteamericano radica no sólo en su 
naturaleza primeriza, sino en que es el preámbulo de una nueva era en 
la que colisionarán los nuevos avances científicos en el campo de la bio-
medicina, la nanotecnología o la inteligencia artificial, con la seguridad 
internacional y con derechos que suponíamos ya consolidados. la for-
ma desnortada en que la administración obama se ha enfrentado a estos 
hechos refleja un problema que nos supera, y es el de cómo encauzar el 
trabajo de los científicos para evitar escenarios bíblicos en un contexto en 
el que se apela a la responsabilidad a la vez que se jalea la innovación, la 
creatividad y la competitividad; en definitiva, cómo conciliar los intere-
ses económicos y geoestratégicos propios de la Globalización con nuestra 
pervivencia como especie.

II. Antecedentes

en septiembre de 2001 ocurrió el famoso atentado de las torres de 
nueva York, que, entre otros efectos, generó una sensación de insegu-
ridad en la población norteamericana sólo equiparable a los tiempos 
de Pearl Harbour. poco tiempo después se enviaron sobres con ántrax a 
personas e instituciones norteamericanas, es decir, un atentado de ín-
dole bioterrorista. a diferencia de los aviones que se estrellaron, donde 
se supo, desde el primer momento, quiénes eran los autores, el caso del 
ántrax sigue siendo de autoría desconocida, lo que aumenta el temor 
y el desconcierto.

el resultado de estos actos fue una variación en las políticas públi-
cas, destinándose miles de millones de dólares a la seguridad nacional 
norteamericana para prevenir atentados con armas biológicas. parte de 
esta financiación se tradujo en la creación del Consejo nacional asesor 
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de Ciencia para la Bioseguridad (nsaBB1, en adelante) en 20042. esta po-
lítica, iniciada por Bush, fue continuada después por obama. por ello, es 
preciso ser consciente de esta sensación de fragilidad colectiva para con-
textualizar adecuadamente la actuación que analizamos.

III. FuncIones del consejo nAcIonAl Asesor de cIen-
cIA pArA lA bIosegurIdAd «(nsAbb)»

este Consejo, creado por Bush y mantenido después por obama, fue 
la institución que sirvió de correa de transmisión de la voluntad de la 
administración norteamericana en los hechos que estamos estudiando.

la función principal del Consejo es vigilar el uso dual en la bioinves-
tigación, es decir, la posibilidad de que los resultados de la investigación 
puedan ser empleados no sólo para fines benéficos sino también maléfi-
cos (dual use research of concern, durC3). Cuando la administración Bush 
creó dicho Consejo, el secretario del departamento de salud de los esta-
dos unidos de américa (HHs), tommy G. thompson, presentó el nuevo 
organismo haciendo hincapié en el contraste existente entre la bioseguri-
dad y el proceso abierto de investigación científica que se había estado si-
guiendo hasta ese momento4. los recientes atentados, la sensación colec-
tiva de inseguridad y el posible uso dual de la investigación biocientífica 
constituyeron las piedras angulares del nsaBB. por otro lado, el vínculo 
entre la moratoria por el adn recombinante (Conferencia de asilomar), 
el organismo público resultante, el raC, y el nuevo Consejo de Biosegu-
ridad, el nsaBB, fue expresamente señalada por el director del instituto 
nacional de salud (niH), elias zerhouni en su inauguración5, por lo que 
podemos hablar de una continuidad desde 1974 aunque sea salpicada de 

1. national science advisory Board for Bio-security, http://oba.od.nih.gov/biosecurity/
about_nsabb.html. última visita, marzo de 2019.

2. en 2002 se creó la Public Health Security and Bioterrorism preparedness and response act, 
la equivalente en biología a la Usa Patriot Act de 2001, en: www.fda.gov/Food/Guidan-
ceRegulation/GuidanceDocumentsRegulatoryInformation/FoodDefense/ucm111086.htm. 
última visita el 31 de diciembre de 2013.

3. la nsaBB emplea la expresión “uso dual de interés” para referirse a las investigacio-
nes, programas, publicaciones, etc., que pueden proveer de conocimientos a quienes 
traten de atacar la salud y la seguridad pública o el medio ambiente, en sentido am-
plio. nsaBB, Attributes of Highly Pathogenic Avian Influenza H5N1 Research that May 
Warrant Alternative Venues of Modes of Communication. A report of the Nacional Science 
Advisory Board for Biosecurity. november 2012.

4. HHs news “HHs will lead government-wide effort to enhance biosecurity in “dual 
use” research”. New Advisory Board Established to Provide Guidance, March 4, 2004. 
última visita, marzo de 2019.

5. Ídem.
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eventos inesperados (se podría sostener que la biotecnología moderna 
nació en 1973, con el adn recombinante, y la subsiguiente moratoria de 
asilomar debido a la preocupación que despertó esta investigación).

el nsaBB está compuesto por veintitrés miembros con derecho a voto 
y dieciocho sin derecho a voto. los componentes con voto son especialis-
tas en campos tan diversos como la bioética, el derecho, la inteligencia, 
la genética, las enfermedades infecciosas o la alimentación. los miem-
bros sin voto pertenecen a agencias y departamentos federales nortea-
mericanas como la oficina ejecutiva del presidente, el departamento de 
defensa, el de estado, el de Justicia, y el de inteligencia, entre otros. son 
nombrados por el secretario del departamento de salud norteamerica-
no, previa consulta de diversas agencias y departamentos federales, y se 
renuevan cada cuatro años. se reúnen una o dos veces al año, siendo sus 
reuniones públicas salvo que el secretario del HHs decida lo contrario.

entre sus funciones destacan, aparte de crear protocolos, guías, reco-
mendaciones e instrucciones en lo referente al trato con agentes biológicos, 
la de asesorar sobre las políticas a seguir en caso de difusión pública de re-
sultados susceptibles de uso dual. el nsaBB no tiene por función aprobar 
con carácter previo los experimentos susceptibles de uso dual, aunque a 
requerimiento del secretario del HHs puede elaborar protocolos para este 
tipo de investigaciones. en definitiva, actúa a posteriori y de forma consul-
tiva, de ahí que su actuación haya sido tan sorprendente al vincular de facto 
no sólo al gobierno norteamericano sino también al holandés, a sus tribuna-
les, y cabe esperar que a la propia unión europea si finalmente interviene.

tres datos destacan por encima de todos: el Consejo de Bioseguridad 
carece de capacidad para ejecutar sus acuerdos, informes o dictámenes. así, 
por ejemplo, si solicita a una revista científica que no publique el resultado 
de una investigación, su petición no es un acto administrativo ejecutable, y 
mucho menos equivalente a una resolución judicial. su capacidad coactiva 
no es jurídica, en el sentido de que no está amparado por la ley para im-
poner sus acuerdos al sector privado. el segundo dato es que, aunque los 
miembros del Consejo con derecho a voto son en principio independientes, 
el Consejo en sí depende directamente del poder ejecutivo norteamerica-
no, en el presente caso de la administración obama, ya que además de 
nombrar a los componentes con voto elige a los miembros sin voto de en-
tre miembros de su propia administración. el tercer dato relevante es que 
su “asesoramiento” sobre cómo han de comunicarse los resultados de la 
investigación en biología no alcanza sólo a las administraciones públicas, 
sector en el que lógicamente es competente, sino también al sector privado. 
en efecto, su función de “asesoría” en todo lo referente a un hipotético “uso 
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dual” abarca una discrecionalidad cuyos límites han resultado, como po-
dremos comprobar a continuación, demasiado lábiles. las fronteras entre 
el asesoramiento, recordemos que no tiene por qué ser solicitado, y la pura y 
simple censura, son demasiado tenues y sutiles, como se ha puesto de ma-
nifiesto en el presente caso. además, esta relación entre la administración 
y los agentes potencialmente duales (revistas, investigadores, universida-
des) es directa, sin mediación del poder judicial. Cuando el nsaBB actuó 
a instancia del Gobierno norteamericano, aquel le devolvió la pelota con 
una recomendación que a su vez fue trasladada por dicho Gobierno a las 
revistas Nature y Science, y todo esto sin la intervención de un tribunal que 
comprobara que, en efecto, el requerimiento está justificado. dado que el 
requerimiento no es un acto administrativo ejecutable, esto es, sometido a 
un procedimiento legalmente establecido, podemos imaginar que tampoco 
es impugnable ante los tribunales (¿cómo impugnar una mera opinión no 
vinculante?). el problema reside en que este requerimiento no es formal-
mente ejecutable, pero al ser una cuestión que afecta a la seguridad nacional 
tiene una fuerza de obligar inherente que no debe ser despreciada. ¿Cómo 
hacer que el poder judicial controle las meras opiniones de un órgano de 
naturaleza consultiva? es cierto que es el gobierno norteamericano quien 
finalmente tomaba la decisión, pero este se amparaba, necesitaba y buscaba 
la cobertura del nsaBB hasta el punto de que, a juicio de uno de sus cuali-
ficados miembros, como analizaremos después, forzó la publicación de los 
artículos previamente censurados. así, aunque en principio estamos ante 
un órgano formalmente independiente y meramente consultivo, la realidad 
es que cuando ha llegado el momento de la verdad ha actuado como órga-
no dependiente de la administración y con una capacidad coactiva difícil 
de cuantificar pero en cualquier caso no inexistente.

en definitiva, la legitimidad del nsaBB no puede ser más etérea, por-
que por un lado es de naturaleza meramente consultiva y técnica, pero 
en la práctica sus resoluciones han resultado vinculantes para el gobierno 
norteamericano, que no se atrevió a salir a la luz pública de forma clara y 
abierta; para el holandés, que actuó a remolque del norteamericano; para 
los tribunales holandeses, que actuaron a instancia de los científicos; y 
cabe intuir que para la propia unión europea, si algún día llega a actuar a 
instancia de la comunidad científica.

IV. lA ActuAcIón de lA AdmInIstrAcIón obAmA

el virus de la gripe aviar (H5n1) afecta principalmente a las aves, y ra-
ramente a los seres humanos. en principio, el virus no se transmite de una 
persona a otra, pero cuando resultamos infectados la tasa de mortalidad 
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es inusualmente alta, casi un 60%. aunque este dato se ha cuestionado6, 
en parte explica la alarma generada, ya que para calibrar su relevancia 
hay que tener en cuenta que el virus de la gripe española de 19187, que 
mató a cincuenta millones de personas, tenía una tasa de mortalidad de 
tan solo el 2%8.

dos equipos de investigadores, uno encabezado por kawaoka, de la 
universidad de Wisconsin en estados unidos, y otro por Fouchier, del 
Centro Médico erasmus, en rotterdam, Holanda, demostraron con sus 
trabajos que el virus de la gripe aviar se podía transmitir entre mamíferos 
sin reducir su letalidad9. Cuando en el otoño de 2011 enviaron sus artí-
culos a las revistas Nature y Science, respectivamente, el paradigma que 
impregnaba estos trabajos es que provocando en laboratorio unas cuantas 
mutaciones, un virus con una tasa de mortalidad del 60% se podía trans-
mitir entre seres humanos. los ecos de una plaga bíblica llegaron a la 
administración obama, que primero trató de impedir la divulgación de 
qué mutaciones conferían tal capacidad letal al virus, y después se retrac-
tó. aunque posteriormente se ha cuestionado tanto la oportunidad de los 
experimentos como las medidas de seguridad de los laboratorios en que 
se han realizado, la principal preocupación del Gobierno norteamericano 
era que esta información cayera en mano de bioterroristas.

pues bien, cuando kawaoka y Fouchier mandaron sus trabajos a Natu-
re y Science, los artículos recalaron en la administración norteamericana. 
no se ha hecho público cómo ni quién envió estos trabajos al Gobierno, 
aunque no existe ningún procedimiento legal por el que este deba revisar 
a priori la difusión de trabajos científicos.

una vez recibidos los artículos, el Gobierno norteamericano decidió 
convocar a la nsaBB, organismo que como hemos expuesto es de natu-
raleza meramente consultiva. en diciembre de 2011, los 23 miembros con 
derecho a voto del nsaBB aprobaron aconsejar que no se divulgara la 

6. en concreto, se afirma que los datos de la organización Mundial de la salud se basan 
en una sobreestimación de la tasa de mortalidad del virus de la gripe aviar entre 
humanos. WanG, taia t.; parides, Michael k. y palese, peter, “seroevidence for 
H5n1 influenza infections in Humans: Meta-analysis”, Science, Vol. 335, 23 March 
2012.

7. tauBenBerGer, Jeffery k., reid ann H., y Fanning thomas G. “el virus de la gripe 
de 1918”, Investigación y Ciencia, marzo de 2005.

8. Guterl, Fred, “a la espera de la explosión”, Investigación y Ciencia, agosto de 2012, 
pp. 30 a 35.

9. “durante años, las investigaciones han sugerido que cualquier mutación que aumen-
tase la capacidad de contagio del virus entre humanos reduciría al mismo tiempo su 
letalidad”. interlandi, Jeneen “una enfermedad artificial”, Investigación y Ciencia, 
marzo de 2012.
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totalidad del contenido de los artículos10. Con este informe, el Gobierno 
norteamericano intimó a las revistas para que no publicaran en abierto 
los artículos. el requerimiento incluía la propuesta de publicar solo los 
resultados y que únicamente científicos de toda confianza pudiesen acce-
der a los métodos, experimentos y datos sensibles, para lo que se crearía 
un mecanismo ad hoc. a la misma vez, la administración obama propu-
so crear un documento para informar a las universidades y laboratorios 
privados de cómo podían “ayudar” a las agencias federales en los casos 
susceptibles de uso dual. el documento debía estar listo para el verano de 
2012 (Fauci11).

Como podemos observar, las medidas propuestas por la administra-
ción obama no sólo censuraban los artículos, sino que militarizaban de fac-
to a la comunidad científica, dado que sólo los investigadores que cum-
pliesen determinados requisitos por establecer podrían acceder, no ya en 
esta ocasión sino también en el futuro, a la información que se considerase 
susceptible de uso dual.

dado lo inhabitual de las propuestas y las dificultades para articular-
las, se acordó demorar la decisión hasta que se consensuara una salida a 
la situación. Gran parte de la comunidad científica, encabezada por Fou-
chier12 y kawaoka13, reaccionó en contra de la publicación restringida de 
los trabajos, apelando no sólo a la ética científica que obliga a permitir 
reproducir las investigaciones, sino a los compromisos internacionales 
contraídos, por lo que incluso se firmaron cartas colectivas pidiendo al 
nsaBB que revisara su primer informe14. además, argumentaron que si 

10. kenneth i. Berns, arturo Casadevall, Murray l. Cohen, susan a. ehrlich, lynn W. 
enquist,J. patrick Fitch, david r. Franz, Claire M. Fraser-liggett, Christine M. Grant, 
Michael J. imperiale, Joseph kanabrocki, paul s. keim, stuart B. levy, John r. lum-
pkin, Jeffery F. Miller, randall Murch, Mark e. nance, Michael t. osterholm, david 
a. relman, James a. roth, anne k. Vidaver, “adaptations of avian Flu Virus are a 
Cause for Concern”, Science, Vol. 335, 10 February, 2012, pp. 660-661.

11. Martin enserink. “For Young scientists, a Wild ride”, Science, Vol. 336, 22 June 
2012, p. 1495.

12. GarCÍa sastre, adolfo, “palos en las ruedas”, Investigación y Ciencia, abril de 2012, 
p. 4.

13. sander, Herst; osterHaus, albet and FouCHier, ron, “the Future of research 
and publication on altered H5n1 Viruses”, The Journal of Infectious Diseases, Volume 
205, number 11, 2012, pp. 1628-1631(4).

14. Francis V. Chisari (the scripps research institute), richard Compans (emory uni-
versity), peter doherty (st. Jude Children's research Hospital, university of Mel-
bourne), adolfo García-sastre (Mount sinai school of Medicine), stephen p. Goff 
(HHMi, Columbia university), diane e. Griffin (Johns Hopkins university) elliott 
d. kieff (Harvard university), robert krug (university of texas, austin), robert a. 
lamb (HHMi, northwestern university), Michael B. a. oldstone (the scripps re-
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el virus muta de forma espontánea en la naturaleza siguiendo los patro-
nes logrados en laboratorio se produciría una pandemia, dado que no ha-
bría tiempo suficiente para crear ni distribuir vacunas. por ello, se estaba 
ante una cuestión de salud pública internacional, y de forma más dramá-
tica, una carrera contra reloj15. aun así, numerosos científicos que trabajan 
en este campo fijaron el 20 de enero de 2012 una moratoria voluntaria de 
sesenta días que tenía por objeto, no sólo la difusión de este tipo de traba-
jos, sino también la investigación16. días antes de que expirase el plazo la 
moratoria se extendió de forma indefinida17, subsistiendo incluso cuando 
ya se habían publicado los artículos18.

a mediados de febrero de 2012, la organización Mundial de la salud 
creó una comisión formada por veintidós investigadores de once países 
diferentes que se reunió en Ginebra para analizar la situación. el resultado 
final fue apoyar de forma mayoritaria, aunque no unánime, la publicación 
de los resultados sin ningún tipo de restricciones. precisamente algunos 
de quienes abogaron contra la publicación eran representantes de la ad-
ministración obama19. aun así, se admitió la moratoria en su publicación 
hasta que hubiese más consenso. de la seriedad del tema constituyen una 
muestra las escrupulosas medidas que se tomaron para que los trabajos 
de Fouchier y kawaoka no se difundiesen. según nos transmite Jon Co-
hen, los documentos entregados fueron numerados; quienes lo recibieron 

search institute), peter palese (Mount sinai school of Medicine), Vincent r. racanie-
llo (Columbia university), Bernard roizman (university of Chicago), aaron J. shat-
kin (rutgers university), thomas e. shenk (princeton university), peter k. Vogt (the 
scripps research institute), eckard Wimmer (stony Brook university) en Malako-
FF, david “prominent Virologists Want u.s. advisory Board to take a second look 
at Controversial Flu papers”, Science, 20 January 2012.

15. el mayor peligro no estaría representado por los bioterroristas sino por la propia 
naturaleza. palese, peter and WanGa, taia, “H5n1 influenza viruses: Facts, not 
fear”. Proc. Natl. Acad. Sci. U S A.,  14 February 2012, 109(7), pp. 2211-2213.

16. FouCHier, ron; GarCÍa sastre, adolfo; kaWaoka, Yoshihiro, et al., “pause 
on avian Flu transmission research”, Science, Vol. 335, 27 January 2012, pp. 400-401.

17. Martin enserink, “How Much longer Will Moratorium last?”, Science, Vol. 336, 
22 June 2012. pp. 1496-1497.

18. la moratoria voluntaria estuvo vigente hasta enero de 2013, es decir, un año después 
de que se comenzara y seis meses después de que se publicaran los artículos. Fou-
CHier, ron; GarCÍa sastre, adolfo; kaWaoka, Yoshihiro, et al., “transmission 
studies resume for avian Flu”, Science, Vol. 339 n.º 6119, 1 February 2013, pp. 520-
521.

19. Fauci ha sido la voz pública de la administración obama, y como se puede leer en 
sus declaraciones, a mediados de febrero de 2012 seguía estando en contra de la di-
fusión en abierto del contenido de los artículos por temor al bioterrorismo. CoHen, 
Jon, “WHo Group: H5n1 papers should Be published in Full”, Science, Vol. 335, 24 
February 2012, n.º 6071. pp. 899-900.
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firmaron tanto cuando se les entregó como cuando lo devolvieron; y, por 
último, en el mismo salón de la reunión y ante todos los presentes, se in-
trodujeron los documentos en una trituradora, lo que llevó a Barbara Jas-
ny, editora de Science, a comentar que la reunión había sido surrealista20.

desconocemos cómo y el porqué, pero el Gobierno norteamericano 
cambió de opinión en los días siguientes a la reunión de la organización 
Mundial de la salud. de esta forma, si en la reunión de la oMs el go-
bierno había abogado a través de sus representantes por la publicación 
censurada de los artículos (mediados de febrero), ahora estaba a favor 
de su publicación íntegra (finales de febrero). dada su nueva posición, 
el instituto nacional de salud convocó a los miembros del nsaBB para 
que reexaminaran la decisión tomada en diciembre de 2011. Junto a las 
zigzagueantes posiciones comenzaron los efectos colaterales inesperados.

el primero en intervenir fue un veterano miembro del Congreso nor-
teamericano, el republicano Jim sensenbrenner, que ante esta variación 
de la posición original reaccionó haciendo pública una carta que dirigió 
el 1 de marzo al director de la oficina de política Científica y tecnología 
de la administración obama21. el escrito, especialmente crítico, afirmaba 
que se estaba infravalorando el peligro que representa el bioterrorismo, lo 
que contrastaba con la reciente preocupación manifestada por la secreta-
ria de estado, Hillary Clinton, sobre los llamamientos a la lucha biológica 
y química que había efectuado un año antes al Quaeda; que la cuestión 
ya no era si los artículos debían publicarse o no, sino cómo era posible 
que unos investigadores crearan por su cuenta y riesgo un organismo 
que podía matar a millones de personas; que la actuación de la admi-
nistración había sido tardía, inadecuada y ad hoc, por lo que requerir al 
nsaBB para que reconsiderara su primer dictamen sólo añadía confusión 
a lo sucedido: por último, formuló una serie de preguntas abiertas para 
que se contestaran antes del 31 de marzo (justo la fecha en que por cierto 
el nsaBB rectificó y aconsejó la publicación de los artículos), preguntas 
que esencialmente incidían en si realmente el instituto nacional de salud 
era el órgano adecuado para detectar este tipo de situaciones; qué meca-
nismos existían o se iban a crear para controlar a priori la investigación 
susceptible de uso dual; y, dado que los editores de Science estaban de 
acuerdo en censurar parcialmente los artículos si se creaba un mecanismo 

20. CoHen, Jon, “Who Group: H5n1 papers should Be published in Full”, Science, 24 
February 2012, Vol. 335, n.º 6071, pp. 899-900.

21. sensenBrenner, Jim, carta dirigida a “the Honorable John p. Holdren office of 
science and technology policy, executive office of the president”, en MalakoFF, 
david, “senior u.s. lawmaker leaps into H5n1 Flu Controversy”, Science, 4 March 
2012.
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que permitiera a los científicos de confianza acceder a la totalidad de la 
información, qué mecanismos se iban a implementar con esta finalidad.

en la intrahistoria de esta carta está el debate, del que se ha hecho 
eco david Malakoff,22 por el bajo perfil en el organigrama de quienes han 
representado al gobierno norteamericano en este caso, lo que ha contras-
tado con la constante presencia pública del antecesor en la oficina de po-
lítica Científica y tecnología bajo la administración Bush.

Hasta donde sabemos la carta no se contestó, y en vez de ello los días 
29 y 30 de marzo de 2012 se reunió nuevamente el nsaBB. tras una ma-
ratoniana reunión, en la que comparecieron personalmente kawaoka y 
Fouchier, el organismo consultivo cambió de opinión. así, por unanimi-
dad en el caso de kawaoka y por doce votos a favor por seis en contra en 
el caso de Fouchier, los miembros del nsaBB (desconozco qué hicieron 
los cinco miembros restantes, hasta completar los 23 con derecho a voto) 
acordaron aconsejar al Gobierno norteamericano que se publicaran los ar-
tículos23. es preciso resaltar que el nsaBB puede tener hasta 25 miembros 
con derecho a voto, por lo que se debe meditar sobre la exigua mayoría, 
12 votos, que consiguió la revisión de la decisión inicial24. el dictamen del 
nsaBB no vinculaba a la administración, tal y como se encargó de recor-
dar el secretario del departamento de salud, kathleen sebelius25, aunque 
pocos días después el Gobierno aconsejó a las revistas publicar íntegra-
mente los artículos26. el círculo Gobierno-nsaBB-Gobierno-revistas se 
había cerrado.

el segundo que escribió una carta pública días después, el 12 de abril, 
fue Michael t osterholm27, director del Centro para la investigación de 
enfermedades infecciosas de Minnesota y miembro del nsaBB. su par-

22. MalakoFF, david, “senior u.s. lawmaker leaps into H5n1 Flu Controversy”, 
Science, 4 March 2012.

23. nsaBB “March 29-30, 2012 Meeting of the national science advisory Board for Bio-
security to review revised Manuscripts on transmissibility of a/H5n1 influenza 
Virus”, en MalakoFF, david, “Breaking news: nsaBB reverses position on Flu 
papers”, Science, 30 march 2012.

24. MalakoFF, david “BreakinG: u.s. accepts nsaBB recommendation to publish 
H5n1 Flu papers”, Science, 20 april 2012.

25. MalakoFF, david, “Breaking news: nsaBB reverses position on Flu papers”, 
Science, 30 march 2012.

26. MalakoFF, david “BreakinG: u.s. accepts nsaBB recommendation to publish 
H5n1 Flu papers”, Science, 20 april 2012

27. Carta a amy p. patterson, M.d. associate director for science policy national insti-
tutes of Health, office of science policy, od, niH, disponible en MaHer, Brendan, 
“Bias accusation rattles us biosecurity board. Case for full publication of controver-
sial flu studies was unbalanced, board member says”, Nature, 14 april 2012.
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ticularidad reside en que había votado en contra de la publicación del ar-
tículo de Fouchier tanto en diciembre de 2011 como en la reciente reunión 
de los días 29 y 30 de marzo de 2012. aunque parece que no pretendía que 
dicha carta fuese pública, el caso es que acabó en Science y una fuente anó-
nima la envió a Nature28. ahora no está disponible en Science y sí en Nature 
(¿?)29. su hidalga y honesta carta se caracteriza por su crudeza. afirmó 
que la reunión del nsaBB se convocó con un resultado predeterminado, 
como era el de votar a favor de la publicación de ambos artículos; que 
existía colisión de intereses entre los miembros del nsaBB, como en su 
día la hubo en la reunión de la oMs, ya que muchos de ellos participan en 
los laboratorios en los que se realizan ese tipo de investigaciones; y que en 
la reunión de los días 29 y 30 de marzo se enteraron de que Fouchier cono-
cía una mutación que permitía la transmisión del virus entre mamíferos 
sin necesidad de los hurones, sin que dicha información apareciese en el 
artículo que se iba a publicar de forma inminente. Finalizó con un dramá-
tico comentario al afirmar que no le gustaría estar en el pellejo de quien 
tuviera que informar al Congreso norteamericano de que el Gobierno de 
los estados unidos había aprobado la publicación del trabajo de Fouchier 
sabiendo que el virus era aún más peligroso de lo que decía el artículo.

días después, el 25 de abril, el Gobierno respondió a través de la desti-
nataria de la carta, amy patterson, directora adjunta del instituto nacio-
nal de salud, en un escrito también público en el que se puede observar 
cierto resentimiento30. en dicha contestación se intentaba refutar uno por 
uno todos los argumentos de Michael t osterholm, en esencia que había 
nueva información disponible; que no había ninguna “respuesta correcta” 
prevista de antemano en la reunión del nsaBB; que dicho organismo era 
suficientemente plural e independiente; y que el Gobierno estaba tratan-
do de articular un mecanismo para proveer con seguridad este tipo de si-
tuaciones. a pesar de su detallada respuesta, no hizo ninguna valoración 
sobre la mutación que permitía transmitir el virus entre mamíferos sin 
necesidad de hurones, información que no se ha publicado.

de forma simultánea al ya combate cuerpo a cuerpo entre el Gobierno y 

28. MaHer, Brendan, “Bias accusation rattles us biosecurity board. Case for full publi-
cation of controversial flu studies was unbalanced, board member says”, Nature, 14 
april 2012.

29. a fecha 6 de enero de 2014 en Science aparece la expresión no disponible cuando se 
intenta acceder a la carta (“ paGe not Found.  the requested page "/scienceinsi-
der/NSABB%20letter%20final%2041212_3.pdf" could not be found.”), lo que evidencia 
que alguna vez estuvo allí, dado que hay otras publicaciones de la revista que mues-
tran un enlace a la carta, y por razones que desconocemos ya no aparece.

30. la carta está disponible en Nature, http://blogs.nature.com/news/files/2012/05/Respon-
se-to-Dr-Osterholm-04-25-2012.pdf. última entrada, mayo de 2019.
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quienes estaban en contra de la publicación de los artículos, intervino el Go-
bierno holandés requiriendo a Fouchier con objeto de que solicitara una au-
torización administrativa para publicar su trabajo. en efecto, el 23 abril de 
2012 el Gobierno holandés alegó que la investigación era susceptible de uso 
dual conforme a la normativa nacional y obligó a Fouchier a solicitar una 
autorización para poder publicar su investigación31. para ello forzó la inter-
pretación de la legislación europea, en concreto del reglamento 408/2009, 
sobre el régimen para controlar las exportaciones, mediación, transferencias 
y tránsito de elementos susceptibles de uso dual32. según dicha norma, los 
controles, restricciones, autorizaciones etc., no son aplicables cuando se esté 
ante la denominada “investigación básica”, entendiendo por tal los trabajos 
teóricos o prácticos que tengan por finalidad adquirir nuevos conocimien-
tos de los principios fundamentales de un fenómeno o hecho observable, 
y que no pretenda un objetivo específico de índole práctica. el gobierno 
holandés interpretó que el trabajo de Fouchier era investigación aplicada y 
no básica, por lo que debía solicitar autorización previa.

en cierta medida, la actuación del Gobierno holandés deslegitima-
ba la del Gobierno norteamericano, ya que al exigir una licencia por 
uso dual a Fouchier cuestionaba los actos de la administración oba-
ma, porque, a pesar de las renuencias iniciales, finalmente habían 
permitido publicar los artículos sin seguir ningún protocolo especial. 
de hecho, kawaoka, que realizó los experimentos en una universi-
dad norteamericana, logró publicar su artículo el 2 de mayo de 2012 
en Nature33, mientras que el holandés Fouchier vio retrasada su publi-
cación en Science hasta el día 22 de junio del mismo año porque tuvo 
que esperar la licencia del gobierno Holandés34, que obtuvo el 27 de 

31. enserink, Martin, “Fight over dutch H5n1 paper enters endgame”, Science, 24 
april 2012.

32. CounCil reGulation (eC) nº 428/2009, of 5 May 2009, setting up a Community 
regime for the control of exports, transfer, brokering and transit of dual-use items. 
disponible en: eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri. última entrada en mar-
zo de 2019.

33. Masaki imai, tokiko Watanabe, Masato Hatta, subash C. das, Makoto ozawa, kyoko 
shinya, Gongxun zhong, anthony Hanson, Hiroaki katsura, shinji Watanabe, Chen-
gjun li, eiryo kawakami, shinya Yamada, Maki kiso, Yasuo suzuki, eileen a. Maher, 
Gabriele neumann & Yoshihiro kawaoka, “experimental adaptation of an influenza 
H5 Ha confers respiratory droplet transmission to a reassortant H5 Ha/H1n1 virus 
in ferrets”, Nature, Vol. 486, 21 june 2012, pp. 420-428. received 18 august 2011, ac-
cepted 09 March 2012, published online 02 May 2012, updated online, 22 May 2012.

34. sander Herfst, eefje J. a. schrauwen, Martin linster, salin Chutinimitkul, emmie de 
Wit, Vincent J. Munster, erin M. sorrell,1 theo M. Bestebroer, david F. Burke, derek 
J. smith, Guus F. rimmelzwaan, albert d. M. e. osterhaus, ron a. M. Fouchier. “air-
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abril35. de todas formas, resulta necesario reflexionar sobre hasta qué 
punto el Gobierno holandés se ha visto vinculado por la actuación 
tanto del nsaBB como del Gobierno norteamericano. difícilmente 
hubiese podido dar otra respuesta a la solicitud de licencia previa si 
el artículo ya estaba revisado en norteamérica con el visto bueno del 
nsaBB, la administración obama y la propia revista. de hecho. el 
Gobierno holandés concedió la licencia tan solo unos días después de 
que se hubiese requerido a Fouchier a solicitarla, por lo que el reque-
rimiento parece más un acto de reafirmación de la soberanía nacional 
que otra cosa.

la historia no finaliza aquí. Fouchier, que de forma paciente había 
aceptado tanto la demora en la publicación de sus artículos como la soli-
citud de la licencia en Holanda a pesar de posicionarse públicamente en 
contra, recurrió la obligación de solicitar la autorización administrativa 
ante los tribunales holandeses. alegó en la demanda que se violaba su li-
bertad académica, que la solicitud de previa licencia le colocaba en una si-
tuación menos competitiva ante el resto de la comunidad científica, y que 
se creaba un mal precedente al calificar como susceptible de uso dual una 
investigación que conforme a la normativa europea debía considerarse 
“ciencia básica”. los tribunales holandeses han dado la razón al Gobierno 
holandés36, y Fouchier ha continuado su lucha ante el tribunal superior en 
Ámsterdam37. es previsible que el caso acabe en los tribunales europeos.

en definitiva, de forma directa o indirecta se ha reprochado a la admi-
nistración obama intervenir sin cobertura legal al censurar los trabajos; 
actuar a posteriori, al hilo de los acontecimientos; revertir su decisión ini-
cial sin justificar suficientemente los motivos; no actuar directamente sino 
a través de órganos y personas de naturaleza secundaria en su organigra-
ma; utilizar como escudo al nsaBB, dado que aunque no está vinculado 
por sus decisiones, se ha preocupado de no actuar sin su cobertura; per-
mitir la difusión de datos que pueden ser empleados por bioterroristas; 
legitimar con su actuación trabajos de investigación que suponen crear 

borne transmission of influenza a/H5n1 Virus Between Ferrets”, Science, 22 June 
2012, Vol. 336, p. 1534 y ss.

35. 27 de abril de 2012, Ministerie van economische zaken, landbouw en innovatie. 
Carta disponible en: http://www.rijksoverheid.nl/documenten-en-publicaties/kamers-
tukken/2012/04/27/kamerbrief-vergunning-voor-uitvoer-manuscripten-over-vogelgriepon-
derzoek.html. última entrada el 31 de diciembre de 2013.

36. la sentencia es de septiembre de 2013, y está disponible en: http://uitspraken.rechts-
praak.nl/inziendocument?id=ECLI:NL:RBNHO:2013:8527. ultima entrada, Mayo de 
2019.

37. enserink, Martin, “Flu researcher ron Fouchier loses legal Fight over H5n1 
studies”, Science, 25 september 2013.
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vida artificial en laboratorio mediante experimentos prohibidos por trata-
dos internacionales; y en última instancia no haber hecho nada relevante 
desde el famoso informe Fink de 200438, sobre la biotecnología en la era 
del terrorismo39. John kraemer y lawrence Gostin se han planteado in-
cluso si la actuación del gobierno norteamericano, en la medida en que 
limitaba la libre difusión de ideas, ha infringido la primera enmienda de 
la Constitución norteamericana40. en su opinión, dado que en realidad la 
administración no ejerció vis coactiva, no se podía hablar propiamente 
de una violación de la Constitución, ya que su actuación fue más bien ale-
gal, esto es, carente de una regulación específica. por nuestra parte debe-
mos reconocer que todas estas acusaciones son ciertas y que la actuación 
por la vía de hecho de un gobierno es en sí misma una quiebra del estado 
de derecho. aun así, hemos de reconocer que la complejidad del caso es 
enorme41 y que la propia comunidad científica no es unánime sobre las 
implicaciones de los artículos de Fouchier y de kawaoka.

V. ÉtIcA en lA ActIVIdAd cIentíFIcA

Hemos de distinguir en este apartado dos cuestiones completamente 
diferentes, la ética de la investigación y la ética en la difusión de los re-
sultados de la investigación. Comenzamos por esta última en la medida 
en que en nuestro caso concreto permite comprender cómo el cuestiona-
miento de la publicación de los trabajos ha derivado en una enmienda a 
la totalidad de las investigaciones realizadas.

1. la puBliCaCión de los resultados

para comprender en qué medida parte de lo que ha sucedido se expli-
ca atendiendo a los mecanismos de difusión de la información, y no a la 
investigación en sí misma, hemos de distinguir sutiles matices.

38. un artículo de phillip sharp de 2005, a raíz de la secuenciación del virus de la gri-
pe española, nos recuerda que la restricción de la difusión de información ya había 
sido estudiada por un comité nacional encabezado por Gerald Fink. sHarp, phillip, 
“1918 Flu and responsible science”, Science, Vol. 310, 7 october 2005, p. 17.

39. Gerald Fink dirigió en 2004 el informe del Consejo de investigación nacional ameri-
cano sobre la biotecnología y el terrorismo en 2004. national research Council, Biote-
chnology Research in an Age of Terrorism, national academies press, Washington, 2004.

40. kraeMer, John y Gostin lawrence, “the limits of Government regulation of 
science”, Science, Vol. 335, 2 March 2012, pp. 1047-1049.

41. sobre los pros y los contras, resulta muy ilustrativo el artículo de nicole Bouvier, 
“the science of security Versus the security of science”, The Journal of Infectious Di-
seases, Vol. 205, number 11, 2012, pp. 1632-1635.
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por lo pronto, no estamos ante dos artículos, uno de kawaoka y otro 
Fouchier, sino ante un único artículo, el de Fouchier, con numerosas ver-
siones del mismo trabajo. en efecto, el artículo de kawaoka42 no supuso 
ningún problema43, estuvo en todo momento bien explicado44 y es razo-
nable pensar que simplemente se ha visto arrastrado a su pesar por el 
artículo de Fouchier. de hecho, resulta significativo que cuando el nsa-
BB aprobó finalmente la publicación de ambos artículos, el de Fouchier 
sólo obtuvo doce votos a favor por seis en contra, e incluso aquellos con 
bastantes dudas,45 mientras que el de kawaoka logró la unanimidad del 
comité de bioseguridad46. desde el principio se supo que el trabajo del ja-
ponés no había ocasionado la muerte de los hurones contagiados47, y que 
lo logrado en laboratorio (un virus con genes de la gripe humana y de la 
gripe aviar48, es decir, una quimera49) no es natural, en el sentido de que no 
se ha producido espontáneamente en la naturaleza50, lo que no significa 
que no se pueda producir51.

el núcleo del problema está en el trabajo de Fouchier, y para compren-
derlo hay que reconstruir, en la medida en que podamos, la historia y sus 
numerosas fases. así, debemos distinguir varias etapas en la difusión de 

42. Butler, declan “pandemic 2009 H1n1 virus gives wings to avian flu”, Nature, 25 
Jan. 2012.

43. YonG, ed, “Mutant-flu paper published”, Nature/News, 2 May 2012.
44. Butler, declan; ledFord Heidi, “us biosecurity board revises stance on mu-

tant-flu studies”, Nature, 30 March 2012.
45. “Few came out of the meeting happy. some were still unsure about how dangerous 

Fouchier's virus really was. “even the 12 who voted in favour of publication were 
uneasy about this uncertainty in the virus,” says keim, who declined to reveal his 
vote.” MaHer, Brendan, “Bird-flu research: the biosecurity oversight”, Nature, Vol. 
485, 24 May 2012, pp. 431-434.

46. national science advisory Board for Biosecurity Findings and recommendations, 
March 29‐30, 2012, http://www.nih.gov/about/director/03302012_NSABB_Recommenda-
tions.pdf.

47. “kawaoka's group carried out a series of experiments that coaxed out additional mu-
tations with that effect. the effort included screening 2 million randomly created 
mutants and infecting ferrets to let strains further adapt to them. eventually, they 
found a virus that transmitted from infected animals to four of six healthy ferrets 
in neighboring cages. it did not kill any of them.” CoHen, Jon, “one of two Hotly 
debated H5n1 papers Finally published”, ScienceInside, 2 May 2012,

48. enserink, Martin, “Free to speak, kawaoka reveals Flu details While Fouchier 
stays Mum”, ScienceInsider, 3 april 2012.

49. YonG, ed, “the risks and benefits of publishing mutant flu studies”, Nature/News, 2 
March 2012.

50. enserink, Martin; MalakoFF, david, “public at last, H5n1 study offers insight 
into Virus’s possible path to pandemic”, Science, Vol. 336, 22 June 2012.

51. YonG, ed, “scientists create hybrid flu that can go airborne”, Nature, 02 May 2013,
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su investigación: 1º) en septiembre de 2011 Fouchier presenta su trabajo 
en Malta, y lo ratifica en una entrevista concedida en noviembre a Scien-
ce52. en esta primera versión formula enunciados que generan alarma, 
como que se está ante un virus extremadamente peligroso y susceptible 
de causar una pandemia53. una de las expresiones empleadas, ““someone 
finally convinced me to do something really, really stupid54”, se presta 
a más de una interpretación55; 2º) en agosto de 2011 Fouchier manda su 
artículo a Science, y en esa versión no informa sobre el resultado de los 
experimentos efectuados con hurones. la causa reside en el corto espacio 
que le brinda la revista y en el temor a que otros grupos de investigación 
se le adelanten en la publicación (Fouchier y kawaoka trabajaban por se-
parado sin saber lo que estaba haciendo el otro. de hecho, mandaron sus 
artículos a revisar con quince días de diferencia56); 3º) en algún momen-
to entre agosto y noviembre de 2011, dos de los tres revisores de Science 
que analizan su artículo requieren a Fouchier para que informe sobre el 
resultado de los experimentos, en especial la tasa de mortalidad entre los 
hurones que han sido infectados por el virus; 4º) Fouchier manda a Scien-
ce un segundo artículo (el primero revisado) en el que informa sobre el 
resultado de los experimentos, pero su contenido no es suficientemen-
te claro y parece sugerir que todos los hurones contagiados por el virus 
habían muerto. este segundo artículo es el que llega al nsaBB, y de su 

52. “He made similar statements to Science in november, calling the mutant ‘probably 
one of the most dangerous viruses you can make.’ “CoHen, Jon; MalakoFF, da-
vid, “surprising twist in debate over lab-Made H5n1”, Science, Vol. 335, 9 March 
2012.

53. enserink, Martin, “Grudgingly, Virologists agree to redact details in sensitive Flu 
papers”, ScienceInsider, 20 december 2011.

54. “so maybe it wasn’t quite that dramatic, but perhaps it should have felt more so. less 
than an hour later, a suspiciously sniffly ron Fouchier, a lanky virologist from the 
erasmus Medical Center in rotterdam with a wry smile and reassuringly understa-
ted manner, would announce that he and his lab had found a way to make the deadly 
H5n1 that would likely be just as transmissible from one human to the next as the 
seasonal flu (...) and that was when “someone finally convinced me to do something 
really, really stupid,” Fouchier recounted. they put the mutated H5n1 into the nose 
of one ferret, then took a sample of nasal fluid from that ferret and put it in the nose 
of another. after 10 ferrets, the virus began spreading from ferret to ferret via the air 
just about as easily as a seasonal flu virus”, oWen, Brian, “What really happened 
in Malta this september when contagious bird flu was first announced”, Scientific 
American Observations, 03 Jan 2012.

55. “the confusion may have stemmed in part from the fact that the dutch word for 
“stupid” can also mean ‘simple’”. enserink, Martin; MalakoFF, david, “public 
at last, H5n1 study offers insight into Virus’s possible path to pandemic”, Science, 
Vol. 336, 22 June 2012.

56. enserink, Martin; MalakoFF, david, “public at last, H5n1 study offers insight 
into Virus’s possible path to pandemic”, Science, Vol. 336, 22 June 2012.
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contenido parece desprenderse que un virus que se contagia por el aire 
mata a todos los hurones que se hallen cerca (léase, mamíferos; sugiérase, 
humanos). Con esta información el nsaBB se alarma y solicita que no se 
publique esa información (diciembre 2011); 5º) entre los meses de enero 
y febrero de 2012, ya en medio de la polémica, se conoce públicamente 
que en realidad ninguno de los hurones contagiados por vía aérea murió, 
y que sólo murieron los hurones que resultaron contagiados mediante la 
inoculación del virus en la tráquea57. es decir, se pasó de la creencia de 
que bastaba un hurón contagiado para que los restantes que se hallaran 
cerca murieran, a la tesis de que ninguno de los ocho hurones contagia-
dos por vía aérea (que sería la extrapolable a los humanos) murieron. la 
información es bien diferente; 6º) en febrero de 2012 un representante del 
gobierno norteamericano, Fauci, recomendó a Fouchier que cambiara su 
artículo (con lo que estaríamos ante una tercera versión del mismo artícu-
lo, teniendo en cuenta que la segunda había sido ya revisada y aprobada 
para su publicación por Science58); 7º) en esos mismos días, Fouchier afir-
ma que las mutaciones provocadas en el virus no podrían generar una 
pandemia, por lo que no es tan alarmante. Cuando Science le requiere para 
que explique la contradicción con lo sostenido en su momento en Malta y 
en la propia revista cuatro meses antes, Fouchier guarda silencio59; 8º) los 
días 29 y 30 de marzo de 2012 Fouchier comparece ante el nsaBB para 
explicar el contenido de su trabajo. allí comunica oralmente que, además 
de las cinco mutaciones que aparecen recogidas en su artículo, conoce una 
sexta mutación que haría transmisible al virus entre mamíferos sin nece-
sidad de los hurones60. la información causa una enorme alarma en uno 
de los reconocidos miembros del nsaBB, osterholm, hasta el punto de 
provocar que envíe una carta pública al gobierno norteamericano repro-
chándole su actuación en este tema (la que hemos citado antes)61. Cuando 
el gobierno responde a osterholm, también mediante carta pública, no 

57. Op. cit. “surprising twist...”
58. “in another surprising twist, Fauci said he and other members of the WHo group 

had recommended that the researchers revise their manuscripts “to include new data 
and elicit clarifications of old data” and submit them to nsaBB, which should re-
convene and reconsider the issues. Given the secrecy surrounding the manuscripts 
and the reluctance of people who have read them to discuss details, it is difficult to 
determine what actually is new or being clarified. ‘this was overwhelmingly less 
about new data than making sure there was a clear understanding of the old data’”, 
Fauci told Science.” Op. cit. “surprising twist...”

59. Op. cit. “surprising twist...”
60. la existencia de esa sexta mutación la hemos conocido por la carta pública que oster-

holm envió a la administración americana, no por el propio Fouchier.
61. Carta a amy p. patterson, M.d. associate director for science policy national insti-

tutes of Health, office of science policy, od, niH, disponible en MaHer, Brendan, 
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comenta nada sobre este punto62. esta sexta mutación no está explicada 
en el artículo que finalmente se publica en Science; 9º) en abril de 2012 
nos enteramos de la existencia de un tercer63 (¿cuarto?, ¿quinto?) artículo 
que añade información al segundo (¿?), elaborado esta vez conjuntamente 
por Fouchier, kawaoka y un tercer investigador, pero que todavía no se 
había enviado para su publicación. este síndrome de penélope, un tejer y 
destejer que impide saber en qué consistió exactamente la investigación, 
es el que llevó a algunos miembros del nsaBB, como ehrlich, a votar en 
contra por segunda vez64. 10º) por último, en una entrevista publicada en 
junio de 2012 Fouchier respondió que en cinco o diez años explicará lo 
sucedido65.

Hasta donde hemos podemos reconstruir lo sucedido de la forma más 
objetiva posible, sólo podemos concluir que la historia causa estupefac-
ción. en un extremo parece sugerirse que estamos ante una investigación 
más, una de muchas, sobre cómo muta un virus, y que en ningún supon-
dría un peligro para los humanos; en el otro extremo parece sostenerse 
que se ha creado artificialmente un virus susceptible de exterminar a una 
parte cuantitativamente relevante de la especie humana.

la primera reflexión que podemos hacer sobre la ética en la divulga-
ción científica es que el tratamiento que ha recibido el presente caso no es 
el adecuado66. dada la relevancia, incuestionable, de los trabajos, habría 
sido deseable un mayor cuidado en la explicación de las implicaciones de 
las investigaciones realizadas. esta carencia es la que llevó a uno de los 
miembros del nsaBB, lynn enquist, a sostener que el primer estudio de 
Fouchier era demasiado breve, sin profundizar en los detalles, e incluso 
un poco sensacionalista67; y a otro miembro, david relman, a señalar que 
los datos presentados por Fouchier eran confusos y contradictorios, lo 
que ayudó a sembrar la confusión acerca de la letalidad del virus y su 

“Bias accusation rattles us biosecurity board. Case for full publication of controver-
sial flu studies was unbalanced, board member says”, Nature, 14 april 2012.

62. la carta está disponible en Nature, http://blogs.nature.com/news/files/2012/05/Respon-
se-to-Dr-Osterholm-04-25-2012.pdf. última entrada el 31 de diciembre de 2013.

63. CoHen, Jon; MalakoFF, david; enserink, Martin. “on second thought, Flu 
papers Get Go-ahead”, Science, Vol. 336, 6 april 2012.

64. idem.
65. enserink, Martin; MalakoFF, david, “How Much longer Will Moratorium 

last?”, Science, Vol. 336, 22 June 2012.
66. es la doble responsabilidad de la que habla Marks Frankel, externa, hacia la sociedad, 

e interna, hacia la propia ciencia. Frankel, Marks, s, “regulating the Boundaries of 
dual-use research”, Science, 22 June 2012, Vol. 336.

67. enQuist, lynn, “on second thought, Flu papers Get Go-ahead”, Science, Vol. 336, 6 
april 2012.
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transmisibilidad. a esto hay que añadir que durante la primera sesión de 
revisión de la nsaBB, Fouchier sólo habló con ellos durante 45 minutos 
y por teléfono, mientras que en la segunda sesión dedicó dos horas a dar 
las oportunas explicaciones, asistiendo en persona68.

la segunda reflexión es sobre las reglas colaterales que rigen la produc-
ción científica. los científicos participan en una carrera contra reloj por ser 
los más audaces, innovadores y competitivos, lo que requiere arriesgar. 
a esto hay que añadir que las grandes revistas científicas exigen publica-
ciones breves, concisas y con gran capacidad para causar impacto en la 
comunidad69. de hecho, Fouchier sostuvo que si hubiese tenido la posibi-
lidad de emplear unas doscientas palabras más en la primera versión de 
artículo, la información habría sido menos confusa. resulta significativo 
que la propia revista Science permitiera a Fouchier, en la publicación final, 
más espacio del inicialmente permitido para que se pudiera explicar me-
jor. la posibilidad de publicar depende del cumplimiento de requisitos 
paracientíficos (impacto, prior tempore, originalidad, etc.), que se retro-
alimentan con la necesidad de los investigadores de lograr financiación 
para sus proyectos. en última instancia, la concesión de un premio nobel 
legitima el sistema económico-político del estado al que pertenecen los 
galardonados. en definitiva, lo que hemos presenciado es solo uno de los 
resultados posibles de la suma de todas estas reglas, tanto las tácitas como 
las expresas: a todas las partes implicadas, desde los científicos hasta las 
revistas, pasando por el mismo gobierno norteamericano, se les ha esca-
pado el asunto de las manos.

la tercera reflexión es sobre los factores económicos. lo más preocu-
pante de lo que se puede leer sobre el tema es que nunca aparecen las 
cuestiones crematísticas. en 2009, la alarma causada por el virus de la 
gripe común generó una innecesaria campaña masiva de vacunación que 
acarreó ingentes beneficios económicos. estos recursos se quedarán en 
mera bagatela si los comparamos con los que generaría el descubridor de 
una hipotética vacuna para el virus de la gripe aviar. Cuando osterholm, 
miembro del nsaBB que votó dos veces en contra de la publicación del 
artículo de Fouchier, escribió su carta pública al gobierno, alertó sobre la 
colisión de intereses que había entre algunos miembros del nsaBB y los 
laboratorios a los que pertenecían. el hecho de que el gobierno norteame-
ricano cambiara de opinión de forma tan drástica, es decir, que autorizara 

68. CoHen, Jon; MalakoFF, david; enserink, Martin, “on second thought, Flu 
papers Get Go-ahead”, Science, Vol. 336, 6 april 2012.

69. lynn enquist, paul keim y Michael imperiale, en CoHen, Jon; MalakoFF, david; 
enserink, Martin. “on second thought, Flu papers Get Go-ahead”, Science, Vol. 
336, 6 april 2012.
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la publicación de los artículos cuando tan solo días antes había sosteni-
do lo contrario,70 nos debe alertar de los factores alternativos inherentes a 
estas historias. la ciencia no es neutral ni pura, y la actividad científica 
tampoco. detrás de la vacuna contra una hipotética pandemia hay poten-
ciales beneficios económicos que pueden inclinar la balanza en un sentido 
u otro con parámetros no científicos.

Con todo, lo expuesto no es lo más relevante. el agrio debate sobre la 
difusión de los trabajos referidos degeneró pronto en una violentísima 
discusión acerca de la naturaleza de las investigaciones efectuadas.

2. la realizaCión de las inVestiGaCiones

la segunda cuestión atañe, no ya a la difusión, sino a la investigación 
en sí misma. de hecho, y por paradójico que parezca, lo que ha puesto 
de relevancia la situación analizada es que el riesgo no estaba tanto en la 
publicación de los trabajos como en las investigaciones en sí mismas. la 
pregunta que rodea estas cuestiones es qué legitimidad tienen los cientí-
ficos para investigar en materias que, por azar, error o incluso intencio-
nadamente, pueden poner en peligro la vida de una parte sustancial de 
los seres humanos71. pues bien, a raíz de este caso se ha cuestionado todo, 
desde el tipo de laboratorio en que deben desarrollarse determinados tra-
bajos hasta las características personales de quienes investigan, pasando 
por la necesidad de crear filtros a priori en la investigación.

el punto de partida de quienes eran proclives tanto a la investigación 
como a la difusión de los resultados estriba en el axioma de que, si es 
viable en laboratorio, entonces también es posible en la naturaleza. la 
tesis presupone que si el virus de la gripe aviar muta por sí mismo y se 
transmite entre humanos, la mortalidad será enorme, ya que la vacuna o 
los antigripales tardarían demasiado tiempo en ser creados y distribui-
dos. de hecho, algunas de las mutaciones en las que trabajó el grupo de 
Fouchier ya han ocurrido en la naturaleza de forma espontánea72, por lo 

70. a mediados de febrero de 2012, la organización Mundial de la salud convocó una 
reunión ad hoc en Ginebra para analizar la situación. el representante de la admi-
nistración norteamericana, Fauci, abogó, en línea con lo sostenido en diciembre, por 
la publicación restringida de los artículos. tan solo unos días después la administra-
ción norteamericana anunció que iba a solicitar que el nsaBB se reuniese una segun-
da vez para revisar la decisión de no publicar íntegramente los trabajos. “CoHen, 
Jon, “WHo Group: H5n1 papers should Be published in Full”, Science, Vol. 335, 24 
February 2012, n.º 6071, pp. 899-900.

71. osterHolM, Michael; Henderson, Michael, “life sciences at a Crossroads: respi-
ratory transmissible H5n1”, Science, Vol. 335, 17 February 2012.

72. “según Fouchier, algunas de las mutaciones del virus halladas en el laboratorio ya 
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que se parte de la idea de que se trabaja contra reloj para anticiparse a la 
naturaleza tratando de predecir de qué forma evolucionará el virus, inclu-
so aunque dicha evolución sea improbable.

por otro lado, una vez que empezaron a cuestionarse los trabajos de 
Fouchier y kawaoka, los partidarios de la publicación de los artículos co-
menzaron una labor deconstructiva de la información que rodeaba el virus. 
así, sostuvieron que las mutaciones efectuadas no alteraban significativa-
mente la letalidad del virus (sastre73); que si bien los hurones son un mo-
delo adecuado para este tipo de experimentos (entenderlo de otra forma 
deslegitimaría los trabajos de kawaoka y Fouchier) esto no implicaba que 
los resultados pudiesen extrapolarse a los seres humanos (palese74); que al 
emplearse tan pocos hurones como muestra, resultaba cuestionable la in-
ferencia estadística de conclusiones (donis75); que el hecho de que el virus 
H5 haya circulado durante cincuenta años o más y no haya dado el salto 
a la especie humana, demuestra que no es un virus apto para ser trans-
misible entre nosotros, lo que contrasta con otros virus (H1, H2, H3) que 
parecen estar más adaptados a nuestra especie (palese76); que aunque es 
correcta la posibilidad de un accidente en los laboratorios donde residen 
los virus mutados, es muy poco probable que ocurra; que los hipotéticos 
bioterroristas carecen de conocimientos y de medios tecnológicos para su-

se habrían producido de forma natural en varias zonas del mundo. ‘puede que nun-
ca desencadenen una pandemia, pero nuestra tarea es preparar y probar vacunas y 
antivirales y compartir los datos con los países y laboratorios que la necesitan para 
prevenir una posible pandemia. Fíjese lo mucho que aprendimos en 2005 estudian-
do la gripe española [que mató a 40 millones de personas entre 1918 y 1919. era un 
virus destructivo y no pasó nada con los datos de las investigaciones’, prosigue.” 
Ferrer,” isabel, El País, la Haya, 23 enero de 2012.

73. GarCÍa sastre, adolfo, “palos en las ruedas”, Investigación y Ciencia, abril de 
2012, p. 48.

74. “the experiments demonstrate the important finding that aerosol transmission be-
tween ferrets can be determined by a relatively small number of mutations that do 
not significantly change virus virulence. thus, the need for continued surveillance 
efforts around H5 viruses is clearly reinforced by these works, as is the importance 
of continuing to develop H5 vaccines and therapeutics.” palese, peter and Wan-
Ga, taia, “H5n1 influenza viruses: Facts, not fear” Proc. Natl. Acad. Sci. U S A., 14 
February 2012, 109(7), pp. 2211-2213.

75. “donis says. “nobody shows statistics. the statisticians laugh when you tell 
them you used three ferrets.” this can often make potentially important results 
uninterpretable – which may help explain why a recent study he led, published 
online in Virology on 5 november 2011, did not spark an international uproar.” 
CoHen, Jon, “the limits of avian Flu studies in Ferrets” Science, Vol. 335, 3 Fe-
bruary 2012.

76. palese, peter and WanGa, taia, “H5n1 influenza viruses: Facts, not fear” Proc. 
Natl. Acad. Sci. U S A., 14 February 2012, 109(7), pp. 2211-2213.



58

Casos de la BioétiCa norteaMeriCana en el últiMo deCenio

poner un peligro (Fouchier77); y por último, que la mortalidad asociada al 
virus de la gripe aviar es errónea (Wang y otros78).

este último dato resultó especialmente rebatido. Hasta el comienzo 
de la crisis se daba por hecho que cuando los humanos resultan conta-
giados, la tasa de mortalidad del virus de la gripe aviar entre humanos 
era de casi un 60%, debido a que habían fallecido 356 sobre 603 personas 
de quince países diferentes, lo que totalizan exactamente el 59%. al ser 
un dato objetivo y procedente de la organización Mundial de la salud 
nadie lo había cuestionado. sin embargo, a raíz de la crisis los inves-
tigadores partidarios de las investigaciones sostuvieron que se trataba 
de una sobreestimación. así, Fouchier, palese y Wanga, principalmente, 
afirmaron que ese dato ignoraba que era posible que el total de contagia-
dos por el virus no fuese el que afirmaba la oMs (lo que por cierto obli-
garía a revisar la escasa predisposición de los mamíferos a ser contagia-
dos por este virus), sino mucho más amplio. las muertes han ocurrido 
en países rurales y pobres, en los que la gente vive en estrecho contacto 
y no todo el mundo acude a los hospitales, por lo que muchos se habrán 
curado por su propia cuenta o padecido la gripe de forma asintomática. 
además, nunca antes en la historia de la humanidad un virus había te-
nido una mortandad superior al 2%,79 con lo que el dato del casi 60% es 
una sobreestimación exagerada que ha alarmado innecesariamente a las 
instituciones y a la población.

en definitiva, los autores favorables a este tipo de investigaciones sos-
tenían que la principal terrorista es la sabia y milenaria naturaleza, que, 
de forma aleatoria pero sujeta a fuertes restricciones selectivas, podría lo-
grar una catástrofe con más eficacia y rapidez que los hipotéticos biote-
rroristas, con resultados impredecibles a gran escala para nuestra especie. 
solo una de las mutaciones efectuadas por ambos estudios coinciden, lo 
que puede significar que hay múltiples caminos para lograr que el virus 
sea transmisible entre humanos80, de ahí que deba predominar el pragma-

77. Martin enserink, “Flu researcher ron Fouchier: it’s a pity that it has to come to 
this”, Science, 20 January 2012,

78. WanG, taia t; parides Michael k.; palese, peter, “seroevidence for H5n1 in-
fluenza infections in Humans: Meta-analysis”, Science, Vol. 335, 23 March 2012.

79. Morens, david M.; suBBarao, kanta; tauBenGerGer, Jeffery, “engineering 
H5n1 avian influenza viruses to study human adaptation”, Nature, Vol. 486, 21 June 
2012.

80. “there is only one common mutation in the combinations that Fouchier and 
kawaoka identified. “it just means that there are multiple ways to skin a cat,” says 
robert Webster, a virologist at st Jude Children’s research Hospital in Memphis, 
tennessee (...)”, YonG, ed, “second mutant-flu paper published”, Nature, 21 June 
2012.
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tismo81 sobre la cautela82. apoyaba esta argumentación el hecho de que la 
organización Mundial de la salud sostuviese, en una reunión celebrada 
ad hoc a mediados de febrero de 2012, que los experimentos eran “supe-
rimportantes” (Fouchier83); que el gobierno norteamericano, hasta donde 
hemos podido saber, nunca cuestionó los trabajos sino su difusión; y que 
numerosos científicos de renombre y neutrales apoyaron públicamente a 
Fouchier y a kawaoka.

ahora bien, una vez que se publicaron ambos artículos (mayo-junio de 
2012) los dardos se han concentrado en el cuestionamiento de las actua-
ciones realizadas en los laboratorios por ambos científicos.

en efecto, el 18 de diciembre de 2013, un grupo de cerca de sesenta 
virólogos de renombre mundial envió una carta al presidente de la Comi-
sión europea, José Barroso, cuestionando el trabajo en sí mismo84. el tono 
de su misiva fue especialmente duro. así, rechazaron la tesis de que se hu-
biese reproducido en laboratorio algo que se esté produciendo de forma 
espontánea en la naturaleza. en su opinión se ha creado algo parecido a la 
vida artificial con una letalidad enorme, sin que haya quedado demostra-
do que, en el balance de riesgos y beneficios, estos superen aquellos. es lo 
que estos científicos denominan “evolución forzada”, algo solo posible en 
laboratorios manejados por seres humanos que, bajo la benévola excusa 
de imitar o anticiparse a la naturaleza, han ido más allá de lo permisible, 
generando un riesgo global inasumible. además, niegan la tesis de que 
estos trabajos sirvan para allanar el camino con objeto de encontrar una 
vacuna efectiva en caso de pandemia, mientras que, por el contrario, el 
virus puede salir accidentalmente y escapar a nuestro control. por otra 
parte, recordaron en su carta que atribuyeron un brote vírico gripal en 
1971 a un accidente en laboratorios de la unión soviética. la evidencia 

81. “as we compare the current threat posed by bioterrorism and our past experience 
with the threat of influenza, we would argue that nature itself should be considered 
the prime bioterrorist.” FouCHier, ron; HerFst, sander; osterHaus, albert: 
“restricted data on influenza H5n1 Virus transmission” public Health and Biosecu-
rity”, Science, Vol. 335, 10 February 2012.

82. “With specific reference to influenza viruses, the free flow of data has enabled the ti-
mely development of vaccines and other medications for seasonal and pandemic di-
sease, and has, without question, saved millions of lives.” palese, peter and Wan-
Ga, taia, “H5n1 influenza viruses: Facts, not fear” Proc. Natl. Acad. Sci. U S A., 14 
February 2012, 109(7), pp. 2211-2213.

83. enserink, Martin, “Flu researcher ron Fouchier: 'it's a pity that it Has to Come to 
this'”, ScienceInsider, 20 January 2012.

84. Carta disponible en Science en la siguiente dirección:
http://news.sciencemag.org/sites/default/files/media/Letter%20to%20Barroso_0.pdf.
última entrada, mayo de 2019.
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estadística de que los accidentes son relativamente frecuentes les llevó a 
cuestionar el nivel de seguridad de los laboratorios85 donde se realizaron 
los estudios86. el hecho de que actualmente se siga custodiando el virus 
en esos mismos laboratorios es también motivo de preocupación87. en su 
opinión, en ningún caso se debería haber realizado la investigación, de 
ahí que emplazaran a la unión europea para que interviniera y creara 
mecanismos para valorar los riesgos y beneficios inherentes a este tipo de 
investigaciones88.

en medio de la discusión entre quienes abogaban a favor y quienes lo 
hacían en contra reapareció de pronto el fantasma de la gripe española 
de 1918, y sus cincuenta millones de muertos. el motivo es que en los 
años noventa se recuperó el virus de la gripe española y se secuenció en 
200589. dado que era un trabajo susceptible de uso dual se solicitó informe 
al nsaBB, y en esta ocasión se accedió sin ningún tipo de titubeos. pues 
bien, a raíz del caso de la gripe aviar se empleó la analogía con lo sucedi-
do siete años antes, con consecuencias ciertamente paradójicas: quienes 
estuvieron a favor de secuenciar el virus de la gripe española en 2005 se 
retractaron en 2012, no solo osterholm, sino incluso el propio presidente 
del nsaBB90, alegando que no fueron conscientes entonces de las impli-
caciones de este tipo de trabajos. este arrepentimiento forzó a quienes es-
taban a favor de las investigaciones a mostrar las ventajas que se lograron 
con la secuenciación del virus de la gripe española91. por último, el gobier-

85. YonG, ed, “the risks and benefits of publishing mutant flu studies”, Nature/News, 2 
March 2012.

86. editorial, “publishing risky research”, Nature, Vol. 485, 03 May 2012, p. 5.
87. los laboratorios en que operaron eran de nivel 3 de seguridad, y se planteó que para 

trabajar con este tipo de virus al menos se debía contar con un nivel 4 de seguridad. 
de hecho, en europa se debatió qué hacer ahora mismo con esos virus, si destruir-
los, dejarlos donde están o trasladarlos a laboratorios con un nivel de seguridad 4. 
“laboratory safety officials and scientists will need to “at least have a consensus on 
the level of biocontainment required” for H5n1 studies, says microbiologist adolfo 
García-sastre of Mount sinai school of Medicine in new York City, a leader of the 
moratorium. Currently, most H5n1 studies occur in biosafety level 3 (Bsl-3) labo-
ratories, but some critics argue that they should be restricted to a small number of 
higher-containment Bsl-4 laboratories.” MalakoFF, david, Science, Vol. 336, 22, 
June, 2012.

88. Carta disponible en Science en la siguiente dirección:
http://news.sciencemag.org/sites/default/files/media/Letter%20to%20Barroso_0.pdf.última 
entrada el 31 de diciembre de 2013.

89. tauBenBerGer, Jeffery k., ann, reid H., y FanninG, thomas G. “el virus de la 
gripe de 1918”, Investigación y Ciencia, marzo de 2005.

90. Guterl, Fred, “a la espera de la explosión”, Investigación y Ciencia, agosto de 2012, 
pp. 30 a 35.

91. palese, peter and WanGa, taia, “H5n1 influenza viruses: Facts, not fear” Proc. 
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no norteamericano intervino afirmando que las decisiones se toman con 
la información que hay disponible en ese momento92, lo que es tanto como 
sostener que no se tienen en cuenta los efectos a medio y largo plazo, y 
para eso mejor hubiesen guardado silencio.

en definitiva, al error gripe aviar hubo que añadirle el error gripe espa-
ñola93, y a ambos se añadiría poco después el error chino.

en efecto, mientras occidente debatía el ser o no ser de la crítica de la 
razón aviar, los chinos, más pragmáticos, aguardaban sigilosamente a que 
terminara el linchamiento de Fouchier y kawaoka para anunciar al mun-
do que también ellos habían construido su propio mecano94, un híbrido 
entre el virus de la gripe aviar, H5n1, y el de la gripe humana, H1n1. lo 
publicaron en 201395, una vez terminada la moratoria de las investiga-
ciones, pero sus experimentos son previos al caso que hemos analizado. 
“irresponsabilidad terrible” y “ciega ambición sin sentido común” (lord 
May, oxford96); “muy peligroso”97 y con “beneficios no falsables” (simon 
Wain-Hobson, Institut Pasteur de parís y The Foundation for Vaccine Re-
search, Washington98), etc., son los calificativos que se ha ganado la inves-
tigación, pero esta vez ya sin debate televisado ni polémicas públicas.

en el fondo asistimos a otra forma de carrera nuclear, una de las muta-
ciones aleatorias y espontáneas del contexto de la Globalización y la post-

Natl. Acad. Sci. U S A., 14 February, 2012, 109(7), pp. 2211-2213.
92. es la carta que se empleó para responder a osterholm, Nature, http://blogs.nature.com/

news/files/2012/05/Response-to-Dr-Osterholm-04-25-2012.pdf
última entrada el 31 de diciembre de 2013.

93. “no, no es una errata. es probable que en los libros futuros de historia de españa se 
encuentre un capítulo con el mismo título que este artículo. el buen lector, que es el 
cauteloso y alerta, habrá advertido que en esa expresión el señor Berenguer no es el 
sujeto del error, sino el objeto. no se dice que el error sea de Berenguer, sino más bien 
lo contrario (...)”.orteGa Y Gasset, “el error Berenguer”, El Sol, 14 de noviembre 
de 1930.

94. YonG, ed, “scientists create hybrid flu that can go airborne”, Nature, 02 May 2013.
95. Ying zhang; Qianyi zhang; Huihui kong; Yongping Jiang; Yuwei Gao; Guohua 

deng; Jianzhong shi; Guobin tian; liling liu; Jinxiong liu; Yuntao Guan; zhigao Bu; 
Hualan Chen; “H5n1 Hybrid Viruses Bearing 2009/H1n1 Virus Genes transmit in 
Guinea pigs by respiratory droplet”, Science, Vol. 340, 21 June 2013.

96. ” 'appalling irresponsibility': senior scientists attack Chinese researchers for creating 
new strains of influenza virus in veterinary laboratory”, The Independent, saturday, 05 
april 2014.

97. Martin enserink, “single Gene swap Helps Bird Flu Virus switch Hosts”, Scien-
ce, 2 May 2013.

98. Wain-HoBson, simon, “pandemic influenza viruses: time to recognize our inabi-
lity to predict the unpredictable and stop dangerous gain of function experiments”, 
EMBO Mol Med, 5, 2013, pp. 1637-1641.
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modernidad. nuestra seguridad se ha deslocalizado y solo queda cruzar 
los dedos para que un régimen tan concienciado como el chino tome las 
medidas adecuadas.

no es exagerado afirmar que los sucesos relatados condicionarán las 
políticas a seguir en las próximas décadas. la posibilidad de que un pe-
queño laboratorio pueda generar, por accidente o intencionadamente, 
una crisis humanitaria internacional ha dejado de ser una temática recu-
rrente de la ciencia ficción para formar parte de nuestra vida cotidiana. la 
tríada virus de la gripe española, gripe aviar, y su progenie china, resulta 
prometedora99.

en definitiva, la ardua tarea que tendremos en el futuro será, entre 
otras, tratar de conciliar nuestros más oscuros presagios con las libertades 
civiles, una de cuyas vertientes es la investigación científica.

VI. conclusIones

lo expuesto nos enfrenta a varios problemas no fácilmente soluciona-
bles: a) cómo fomentar la competitividad en la comunidad científica si a la 
misma vez se establece un mecanismo de censura previa; b) quién toma la 
decisión final en los casos dudosos; c) qué paciencia se atreve a judicializar 
este tipo de situaciones; d) y cómo compatibilizar estos mecanismos en un 
mundo globalizado en el que no hay instancias internacionales neutrales 
con capacidad ejecutiva. en un sistema basado en la libre concurrencia, 
¿quién perdería tiempo en someter sus trabajos a un examen previo en 
un contexto en el que además los agentes participantes no son neutrales? 
por otro lado, el propio Fouchier siempre sostuvo que sus investigaciones 
tenían todos los permisos y licencias oportunos100, y de hecho apareció en 
numerosas ocasiones en los medios de comunicación para defender su 
trabajo, lo que no ha evitado lo sucedido.

lo cierto es que la tecnología actual permite que un grupo reducido de 
científicos participe en trabajos con repercusión mundial. su aspecto po-
sitivo es que un grave problema vital en una zona del planeta puede ser 
resuelto en laboratorios situados en otras latitudes. su aspecto negativo 
es que un error, un accidente, o factores imprevisibles, pueden generar 
catástrofes equivalentes a una guerra nuclear, y mientras las armas nu-
cleares están más o menos bajo control estatal, los laboratorios se esparcen 

99. tauBenBerGer, Jeffery k.; Morens, david M. “influenza Viruses: Breaking all 
the rules” mBio 4(4), 2013.

100. FouCHier, ron a. M.; HeFsFt sander; osterHaus albert d. M. e. “restricted 
data on influenza H5n1 Virus transmission”, Science, Vol. 335, 10 February 2012.
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por toda la geografía mundial y son incontrolables. si a esto le unimos la 
competencia entre los estados por los recursos naturales y el predominio 
geopolítico, las perspectivas, examinadas desde una posición más amplia 
que la científica, no son nada halagüeñas.

por otra parte, el caso H5n1 es lo que albert Bruce denomina una 
“prueba de estrés”101, análoga a las que se efectúan en el sistema financie-
ro. no podemos afirmar que las vibraciones que ha transmitido la prue-
ba sean positivas, ya que parece que ha predominado la improvisación, 
las decisiones sobre la marcha, la ausencia de regulación y sobre todo la 
falta de seguridad jurídica. si algo ha mostrado lo relatado es que no se 
sabe quién toma la decisión ni bajo qué circunstancias. en realidad, no 
cabe tildar de desafortunada la actuación de la administración obama, 
ni cuando quiso someter a censura los artículos, ni cuando admitió su 
publicación. el problema simplemente les excede, y la publicación final 
de ambos artículos es solo un aplazamiento del debate, pero, sobre todo, 
de los problemas.

la era de internet ha cambiado las reglas en cuanto a la difusión de 
información. la presión a la que ha sido sometido el director de The Guar-
dian102 tras publicar los papeles de snowden, papeles que a su vez mostra-
ban la hipocresía y doble moral de unas relaciones internacionales donde 
todos se espían y quienes sólo son sujetos pasivos es por carencias tecno-
lógicas, nos sirve como punto de referencia. el atribulado director tuvo 
que declarar ante el parlamento y se le cuestionó su honestidad personal, 
lealtad e incluso, como en los mejores tiempos del macartismo, su patrio-
tismo. si los directores de Nature y Science hubiesen publicado los artículos 
sin la aprobación final del gobierno norteamericano, o incluso si hubiesen 
sido otras revistas menos conocidas quienes se hubiesen prestado a difun-
dir los trabajos, es razonable imaginar que el tratamiento sería similar: ha-
brían sido acusados de promover el terrorismo, atentar contra la patria o 
poner en peligro la seguridad nacional. la administración obama no está 
formalmente vinculada por las decisiones del nsaBB, pero la realidad 
muestra que en este caso ha seguido puntualmente sus recomendaciones. 
por otro lado, el nsaBB carece de capacidad ejecutiva para imponer sus 
recomendaciones, de ahí que en principio tampoco sean revisables ante la 
jurisdicción pertinente, pero es evidente que ostenta una capacidad coer-
citiva nada despreciable, en cualquier caso, análoga a la judicial. Movidas 
por el resentimiento, la envidia o el afán de protagonismo, otras revistas 

101. BruCe, alberts, ”introduction H5n1”, Science, Vol. 336, 22 June 2012, p. 1521.
102. oppenHeiMer, Walter, “el escándalo del espionaje masivo. la sombra de Mc-

Carthy planea sobre the Guardian”, El País, 9 de diciembre de 2013.
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o medios de comunicación participarían en el linchamiento mediático de 
las revistas que se presten a publicar artículos no visados por el nsaBB, 
como ha ocurrido con los competidores de The Guardian. en la práctica, 
esta entidad norteamericana ha funcionado como mecanismo de censura 
y control previo al margen de cualquier mecanismo de control judicial. 
en la era de internet, el linchamiento mediático de los investigadores y 
revistas puede suponer una muerte civil equivalente a un encarcelamien-
to, ya que no seguir las sugerencias podría provocar no volver a publicar 
en revistas de prestigio, dejar de recibir fondos públicos para la inves-
tigación, o incluso ser procesados por la nada envidiable acusación de 
bioterrorismo. así, el sistema de sanciones para estos casos es de natura-
leza tácita: no está recogido ni validado en ningún código normativo pero 
en la práctica existe. Cuando el nsaBB otorga su visto bueno final, está 
salvando la vida científica y privada de los investigadores. la intervención 
final del gobierno holandés, a remolque de la nsaBB norteamericana, 
muestra cuán largos pueden ser los tentáculos de un órgano de naturale-
za consultiva no europeo, ya que en última instancia la licencia concedida 
por Holanda parece más una cuestión de prestigio y orgullo nacional que 
una verdadera necesidad. Holanda no habría concedido la licencia si el 
nsaBB hubiese denegado la publicación, y viceversa. en última instancia 
la actuación del gobierno holandés, y probablemente de sus tribunales, ha 
dependido de facto de la posición del gobierno norteamericano, siendo el 
nsaBB un mero vehículo de transmisión de su voluntad. la atrevida car-
ta del miembro del nsaBB oponiéndose a la publicación de los artículos 
muestra una realidad propia de los tiempos de la Guerra Fría.

la segunda reflexión es sobre los avances de la biotecnología y el marco 
político en el que nos movemos. los desafíos que plantean determinados 
temas, como los transgénicos, la vida artificial, la clonación, la nanotec-
nología, etc., exceden el marco del estado-nación en que está organizada 
la humanidad. anthony Fauci103 ha expuesto la necesidad de un nuevo 
contrato social, esta vez entre la comunidad científica, la clase política y la 
sociedad, acerca de los límites de la investigación, un acuerdo en el que se 
ponderen los beneficios y los riesgos, y se tomen las decisiones en base a 
procesos abiertos y públicos. Y abundando en esta idea hay que insistir en 
que resulta necesaria una unificación de la bioética, es decir, la creación de 
valores comunes transnacionales desde los que poder calibrar los avances 
que se produzcan en biotecnología y órganos internacionales con capaci-
dad para ejecutar sus acuerdos. el problema es que estas necesidades son 
simplemente una utopía, algo que parece irrealizable a medio plazo, por 

103. FauCi, anthony s. y Collins, Francis s. “Benefits and risks of influenza research: 
lessons learned”, Science, Vol. 336, 22 June 2012, pp. 1522-1523.
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más que sea la propia nsaBB quien lo sugiera104. Y el caso es que se nos 
agota el tiempo.

los avances tecnológicos se producen en un contexto en el que se pre-
mia la competitividad, la rapidez, la innovación y el riesgo. además es un 
juego de suma cero, ya que el ganador, a través de un vasto sistema de 
patentes, monopolios, capacidad de influencia, etc., no permite espacio 
a los rezagados. a su vez, los estados, si son sus ciudadanos y empresas 
quienes lideran la carrera, obtienen beneficios a través de tributos, expor-
taciones, generación de empleo, prestigio y capacidad de liderazgo mun-
dial. Con estas reglas es imposible conciliar la necesaria seguridad con la 
competitividad inherente al modelo. en este sentido Frankel ha analizado 
cómo someter a los investigadores norteamericanos, o a quienes publi-
quen en sus revistas, a limitaciones de censura previa, filtros, restricciones 
de acceso, etc., puede provocar como efecto indirecto que la ciencia nor-
teamericana sea menos competitiva105. de estas preocupaciones podemos 
inferir la gran paradoja del modelo económico contemporáneo, y es que 
resulta más inseguro cuanto más competitivos sean sus agentes, ya que la 
seguridad implica compartir información y centralizar y dilatar la toma 
de decisiones, justo lo contrario de lo que se necesita para lograr éxitos en 
un mundo globalizado.

es preciso resaltar que en el ámbito que estamos analizando interaccio-
nan no sólo el bioterrorismo con la investigación, sino también el lucro, 
las patentes y los monopolios comerciales. los ingentes beneficios que 
se lograron en 2009 con la vacuna de la gripe humana H1n1 deben ha-
cernos reflexionar sobre cuán apetitoso es el pastel del virus de la gripe 
aviar, sólo superable por la aparición de un hipotético híbrido entre am-
bos. la ciencia es una actividad en la que se libra una guerra comercial, 
económica y aun social, en la medida en que las sociedades que logren 
avanzar más (caso de los transgénicos o la modificación del genoma hu-
mano) podrán colonizar biotecnológicamente a las rezagadas. por ello, 
pedir a los científicos no norteamericanos que envíen sus trabajos a insti-
tuciones norteamericanas en un contexto de competencia económica es, 

104. así, como parte de las deliberaciones el nsaBB concluyó que constituía una ur-
gente necesidad crear procedimientos para comunicar con sentido de la responsa-
bilidad técnicas, procedimientos o investigaciones susceptible de uso dual. nsaBB 
“March 29-30, 2012 Meeting of the national science advisory Board for Biosecurity 
to review revised Manuscripts on transmissibility of a/H5n1 influenza Virus”, 
en MalakoFF, david, “Breaking news: nsaBB reverses position on Flu papers”, 
Science, 30 march 2012.

105. Frankel, Mark s. “regulating the Boundaries of dual-use research”, Science, Vol. 
336, 22 June 2012, pp. 1523-1525.
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en el mejor de los casos, un ejercicio de ingenuidad. Con un contexto tan 
innegable como este, ¿tiene sentido establecer reglas que afecten única y 
exclusivamente al bioterrorismo? ¿Cómo regular una pequeña parte de la 
realidad sin tocar el resto?

en definitiva, la actuación de la administración obama nos revela la 
ausencia de regulación de estas cuestiones, así como la inseguridad jurídi-
ca en la que han de moverse los investigadores. el resultado de este con-
texto es la primacía de la vía de hecho, la excepcionalidad y la discrecio-
nalidad, justo las instituciones antagonistas a la de un estado de derecho. 
una vez más estamos ante la paradoja de una actuación excepcional que, 
para salvar supuestamente el sistema, viola sus propias reglas. el estado 
de excepción de Carl schmitt aletea nuevamente sobre las democracias 
occidentales.
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Capítulo cuarto

la reforma sanitaria de obama

suMario: i. introduCCión. ii. reForMa CoMo deuda pendiente 
Con los aFroaMeriCanos. iii. reForMa CoMo JudiCia-
lizaCión de la polÍtiCa. iV. reForMa CoMo HereJÍa. V. 
reForMa CoMo sÍndroMe de stendHal estadÍstiCo. 
Vi. reForMa CoMo antÍtesis de españa. Vii. ConClu-
siones. 

I. IntroduccIón

el programa estrella del mandato de obama ha sido sin duda la refor-
ma sanitaria. sobre esta cuestión se han volcado ingentes cantidades de 
recursos humanos y materiales, hasta el punto de que su reelección, en 
2012, dependió fundamentalmente del despegue de sus políticas en esta 
temática. la formidable resistencia que ha encontrado dentro de estados 
unidos solo es comparable a la expectación que ha suscitado allende sus 
fronteras, como si la pregunta de hasta qué punto son compatibles un 
sistema de economía de mercado y una sanidad universal se dilucidara 
en territorio yanqui.

ahora bien, la reforma sanitaria obliga a efectuar lecturas de manera 
entrecruzada. en efecto, más allá de la cronología de los hechos, lo que 
nos interesa resaltar es cómo la ambiciosa propuesta de obama ha remo-
vido numerosas cuestiones colaterales, entrelazando temáticas aparente-
mente inconexas como la memoria histórica, el pragmatismo económico, 
la sostenibilidad, los valores, el legado a las generaciones venideras, etc.

durante estos ocho últimos años se han vivido momentos de gran in-
certidumbre, produciendo como extraña paradoja que una materia tan re-
levante para el futuro de los norteamericanos ha dependido básicamente 
del azar. sin embargo, y como tendremos ocasión de comprobar, la refor-



68

Casos de la BioétiCa norteaMeriCana en el últiMo deCenio

ma en sí misma, aun siendo en general exitosa, presenta simas insonda-
bles, consecuencia no solo del boicot y aire revanchista de los opositores, 
sino de la escasa envergadura de las medidas finalmente aprobadas. la 
reforma puede valorarse al mismo tiempo como un mecanismo de uni-
versalización de la sanidad o como la definitiva renuncia a un sistema 
sanitario público para toda la población. esta ambivalencia provoca un 
sabor agridulce, como si todas las energías se hubiesen volcado en alcan-
zar una victoria pírrica, y esta, una vez lograda, fuese en realidad el ma-
yor obstáculo para poder avanzar más, lo que de alguna manera hipoteca 
el futuro1.

pues bien, analizaremos en este primer capítulo los diferentes sentidos 
que ha cobrado la reforma sanitaria de obama en estos años. en concreto, 
estudiaremos la reforma como deuda pendiente con los afroamericanos; 
como judicialización de la política; como herejía ideológica; como guerra 
estadística; y, por último, como reverso del modelo español. el resultado 
final que buscamos es profundizar en determinadas temáticas transver-
sales sin detenernos en demasía en datos o fechas, lo que nos permitirá 
examinar desde un plano oblicuo perspectivas que suelen soslayarse.

II. reFormA como deudA pendIente con los AFroAme-
rIcAnos

para poder calibrar adecuadamente el alcance de la reforma es necesa-
rio partir del análisis efectuado por el premio nobel de economía de 1998, 
amartya sen. en sus estudios afloraron datos que muchos ya intuían pero 
que nadie abordaba, como la desaparición de millones de mujeres de las 
estadísticas en el sudeste asiático o el bajo coste relativo de las reformas 
que posibilitarían aumentar la calidad de vida de la población de deter-
minados países. pues bien, estas líneas de investigación permiten dar sen-
tido al siguiente comentario, efectuado mucho antes de la irrupción de 
obama en la alta política:

es notable que el grado de privación que padecen algunos gru-
pos en los países muy ricos sea comparable al que padecen en el lla-
mado tercer Mundo. por ejemplo, en estados unidos, los afroame-

1. “la Affordable Care Act no introduce un sistema sanitario universal en los estados 
unidos, como le habría gustado a algunos. por el contrario, introduce un sistema 
de regulaciones y mandatos destinados a incrementar el acceso a la salud privada y 
reducir los sobrecostes. Muchos defensores del sistema sanitario universal estiman 
que la Affordable Care Act no es la adecuada para solventar las injusticias del sistema 
sanitario norteamericano.” editors of idea. Debatabase Book: A Muts-Have Guide for 
Successful Debate. new York, us: idebate press, 2013, Voz Obamacare.
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ricanos como grupo no tienen más probabilidades, de hecho, tienen 
menos, de llegar a una edad avanzada que las personas nacidas en 
las economías intensamente más pobres de China o del estado indio 
de kerala (o de sri lanka, Jamaica o Costa rica) (...) los afroame-
ricanos tienden a encontrarse en una situación mejor en lo que se 
refiere a la supervivencia en los grupos de edad bajos (sobre todo 
desde el punto de vista de la mortalidad infantil), pero el panorama 
cambia con los años. (...) por lo tanto, no se trata sólo de que los 
americanos negros sufren una privación relativa desde el punto de 
vista de la renta per cápita frente a los americanos blancos, sino de 
que, además, sufren más privaciones en términos absolutos que los 
indios de baja renta de kerala (tanto mujeres como hombres) y los 
chinos (en el caso de los hombres) en lo que se refiere a vivir hasta 
edades avanzados (...) entre los factores causales que influyen en 
estos contrastes (...) se encuentran las instituciones sociales y las re-
laciones en el seno de la comunidad, como la cobertura médica, la 
sanidad pública, la educación escolar, el orden público, el grado de 
violencia, etc. (...) en Bangladesh los hombres tienen más probabi-
lidades de vivir más de cuarenta años que los afroamericanos del 
distrito de Harlem situado en la próspera ciudad de nueva York2.

la tesis es rotunda, sin aristas ni ambigüedades: la esperanza de vida 
de un negro de la próspera norteamérica es inferior a la de un habitante 
de la tercermundista india. Y la explicación no reside solo en la sanidad, 
sino en un conjunto de factores sociales heredados que se han ido perpe-
tuando históricamente. es esta la atalaya desde la que debe valorarse lo 
logrado por la administración obama.

en efecto, cuando se presenta la reforma de obama como un proceso 
de universalización de la sanidad se está omitiendo un dato fundamen-
tal: la cobertura sanitaria ya estaba generalizada en la población blanca 
angloamericana. era la población negra la que carecía de cobertura3. por 
ello, el núcleo de la reforma abordó el problema de cómo conseguir que 
la mayoría de los afroamericanos pudiera obtener un seguro sanitario, 
al igual que ya sucede con la mayoría de la población blanca (no la mis-

2. sen, amartya. Desarrollo y libertad. título original, Development as freedom, traduc-
ción de esther rabasco y luis toharia, luis, Barcelona, planeta, 2000, p. 41.

3. “aproximadamente el 25% de los afroamericanos viven en la pobreza, cerca del do-
ble de la ratio nacional, que es de un 12,3%, mientras solo un 8% de los blancos no 
hispánicos vive en la pobreza. aproximadamente el 20% de los afroamericanos ca-
rece de seguro sanitario; el porcentaje para todos los americanos está sobre el 4%”. 
laWson, steven F. Running for Freedom: Civil Rights and Black Politics in America since 
1941. somerset, us: Wiley-Blackwell, 2014, p. 343.
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ma, que esa es otra cuestión), y en el ínterin se ha beneficiado el resto de 
minorías, también sobrerrepresentadas en el porcentaje de población sin 
sanidad, y los blancos de bajo estrato social.

la perspectiva que queremos resaltar es la siguiente: la minoría negra 
es, no solo la más numerosa, sino cualitativamente diferente al resto de 
minorías norteamericanas. sus antepasados fueron forzados a construir 
un país que le ha negado, entre otras carencias, una esperanza de vida 
superior a la de las castas sociales más bajas de la india, como denunciaba 
sen. Y es esta situación la que permite comprender el principal objetivo 
del primer presidente afroamericano de la historia de los estados unidos 
de norteamérica.

la posición de obama ante la cuestión racial ha sido de notable inco-
modidad. si la abordaba directamente, ofrecía un flanco fácil a quienes lo 
criticaban por mezclar cuestiones personales con la agenda política nacio-
nal. pero si la soslayaba, desperdiciaba una oportunidad histórica. ¿Cómo 
mejorar la calidad de vida de los negros sin que los blancos lo tomaran 
como una afrenta? pues universalizando la sanidad para todos, sin distin-
ción de etnia u origen social. es como invertir las reglas tácitas que rigen 
las políticas raciales norteamericanas: si ninguna ley recoge expresamente 
que los negros se mueran antes que los blancos, la ley de la reforma sa-
nitaria tampoco sostiene explícitamente que los principales beneficiados 
sean los afroamericanos. en este tacitismo dialéctico se han movido los 
discursos4: los del Tea Party no defienden que los negros carezcan de asis-
tencia sanitaria, solo abogan por leyes que, en efecto, generan ese resul-
tado5; obama no ha promovido una política que mejora cualitativamente 
el estatus de su etnia, solo ha forzado una ley que, en efecto, genera ese 
resultado.

por eso se ha tratado de un metadebate. la cuestión racial nutría la raíz 
de las discusiones, pero todo el mundo actuaba como si no hubiese dife-
rencia entre los negros y los blancos, como si sus respectivas esperanzas 
de vida, calidad en la salud, acceso a los recursos, etc., fuesen las mismas. 
en una discusión políticamente correcta, los negros no existen. Y tam-

4. así, el resentimiento racial es un indicador de la posición de los votantes frente a la 
reforma sanitaria. MaXWell, a., & sHields, t. “the fate of obamacare: racial re-
sentment, ethnocentrism and attitudes about healthcare reform.” Race and Social Pro-
blems, 6 (4), 2014, pp. 293-304.

5. otros miembros del tea party muestran lo que Joseph lowndes denomina algo así 
como “inocencia racial”, “(...) están de acuerdo con la igualdad racial pero subesti-
man las prácticas que crean desigualdad”. MeYer, david s.; Van dYke, nella; Jo-
Hnston, dr. Hank, The Mobilization Series on Social Movements, Protest and Culture: 
Understanding the Tea Party Movement. Farnham, GB: ashgate, 2014, p. 109.
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poco los indios nativos. es de mala educación citarlos, describirlos o 
visibilizarlos. Como mucho se ha concedido que existían los pobres, pero 
sin distinción de raza, sexo u origen social. todo muy aséptico y neutral. 
o se buscaban eufemismos, como llamar árabe a obama. Cualquier gen-
tilicio era válido con tal de remarcar su no pertenencia al esencialismo 
norteamericano6.

un presidente negro rogándole a un tribunal compuesto por blancos 
que se permita financiar con dinero público el acceso a la sanidad de los 
miembros de su etnia de referencia es una posición demasiado turbadora 
como para poderse abordar explícitamente. Cuando el tribunal supremo 
falló que la extensión de Medicaid era inconstitucional estaba condenando, 
una vez más, a los afroamericanos, pero como la palabra no aparecía en 
la sentencia, nadie podía sostener que era un fallo racista. por supuesto, 
no cabe imaginar un alto tribunal compuesto por ocho negros y un blanco 
decidiendo la suerte sanitaria de los blancos7.

para algunos miembros del Tea Party, la reforma sanitaria de obama 
reflejaba la “mentalidad de plantación” de los afroamericanos8, infame 
expresión con la que aluden a la supuesta pretensión de que los blancos se 
hagan cargo de los negros, como antaño. a pesar del profundo desprecio 
que desprende este paradigma, cuando algún congresista afroamericano 
pensaba en voz alta (“les gustaría verte a ti y a mí colgados de un árbol”9), 
todo el mundo se ruborizaba. no es de extrañar que las señas de identidad 
de los opositores a la reforma sanitaria no sean de naturaleza económica 
sino étnico/religiosa: “cristianismo apocalíptico”, “nativismo” (contra la 
inmigración) y “supremacía blanca”10.

6. “estas imputaciones no están referidas a una ideología, sino a remarcar el carácter 
exótico de obama, al igual que cuando le acusan de “árabe” no se refieren a arabia, 
sino a su carácter de outsider, como los africanos, los musulmanes o los sudasiáticos.” 
aBraHaM, Mathew and sMitH, erec, eds. Making of Barack Obama: The Politics of 
Persuasion. anderson, us: parlor press, 2013.

7. “(...) principalmente los votantes blancos de clase media expresan fuerte e incluso 
estridente antipatía a lo que ahora llaman ‘obacare’”. HenrY, Charles p.; allen, 
robert l., and CHrisMan, robert, eds. Obama Phenomenon: Toward a Multiracial De-
mocracy. Champaign, us: university of illinois press, 2011, p. 57.

8. “las alusiones raciales eran obvias, por ejemplo, cuando un miembro del tea party 
de Virginia nos dijo que la “mentalidad de plantación” estaba manteniendo a ‘alguna 
gente’ en los programas sociales.” skoCpol, theda; WilliaMson, Vanessa. Tea 
Party and the Remaking of Republican Conservatism. Cary, GB: oxford university press, 
usa, 2011, p. 68.

9. en concreto lo dijo andré Carson, de indiana, refiriéndose a los miembros del Tea 
Party. stein, Harry. Why We Won't Talk Honestly About Race: new York, nY, usa: 
encounter Books, 2013, p. 49.

10. para la Heritage Foundation y la Derecha Cristiana el cristianismo y el capitalismo están 
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la activista angela davis recoge en una magnífica y breve entrevista 
esta interacción entre el pasado y el presente en la cuestión racial:

la pena capital sobrevivió a la abolición de formas de castigo 
corporal obsoletas al convertirse en parte de las leyes de esclavitud. 
por eso es una institución completamente racista, no solo porque 
se dirige de manera desproporcionada contra personas negras y de 
color, sino que además es una institución heredada de la esclavitud. 
Como ha señalado [la profesora y activista de los derechos civiles] 
Michelle alexander, hay más hombres negros en prisión bajo con-
trol de la justicia criminal de los que había esclavizados en 1850 (...) 
debería reconocerse que los refugiados de África siguen las mismas 
rutas del comercio de esclavos. Ciertamente, europa está experi-
mentando ahora los resultados de una larga historia de esclavitud y 
colonización (...) obama ha sido frenado por poderosos críticos que 
equiparan cualquier intento por su parte de discutir sobre raza con 
sus preocupaciones personales como primer presidente negro (...) 
no creo que debamos luchar por una sociedad en la que la raza esté 
completamente ausente. de hecho, no creo que sea posible revertir 
el desarrollo de la historia, hacer como si la esclavitud nunca hubie-
ra existido, como si la colonización de las américas, África o asia 
nunca hubiera ocurrido11.

¿Qué se ha conseguido exactamente? soslayando las ramificaciones de 
la ley de reforma sanitaria, inabarcables, estimo que el principal logro es 
que todos los afroamericanos pueden tener acceso, por primera vez en su 
vida, a un seguro médico privado. este es sin duda su fruto más plausible, 
aunque también su principal hándicap.

es un logro porque el nivel salarial de los negros, ya sea por desem-
pleo, precarización laboral o escasa formación, impedía contratar un 
seguro médico privado, y como la sanidad parapública (Medicaid y Me-
dicare) no cubría su situación, el resultado era la masiva presencia de los 
afroamericanos en los cincuenta millones de norteamericanos que care-
cían de seguro sanitario.

ahora bien, lo que ha conseguido obama es que los afroamericanos 
participen en el sistema de oferta y demanda de la sanidad privada, una 
especie de mercadillo de subastas donde la gente puja por la asistencia 
que pueda pagar, por sí misma o mediante subsidios públicos. nunca 

imbricados, de ahí que el individualismo cristiano apoye la Constitución norteameri-
cana y promueva el libre mercado. MeYer, op. cit., p. 102.

11. daVis, angela, “la pena capital es racista”, en XiMénez de sandoVal, pablo, El 
País, Babelia, 4 de abril de 2016.
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estuvo sobre la mesa la posibilidad de crear un sistema sanitario público 
y universal que cubriera a toda la población, incluidas las minorías, con la 
máxima atención sanitaria posible desde el punto de vista tecnológico12. 
Como el tribunal supremo ha fallado en contra de la extensión obligato-
ria de la cobertura de Medicaid, podemos sostener que obama ha agotado 
el único cartucho disponible, al menos en un par de generaciones, para 
crear un hipotético sistema sanitario público digno de tal nombre.

además, que los negros adquieran un seguro médico no significa que 
tengan la misma cobertura sanitaria que los blancos13. en efecto, conseguir 
al menos un seguro no es lo mismo que igualar en la cobertura a toda 
la población. dada la disparidad de hospitales, ambulatorios, atención 
primaria, farmacología, etc., existente, la efectividad de la asistencia de-
penderá de con quién se concierte el seguro y del importe de la prima 
que se esté dispuesto a pagar, por lo que es razonable pensar que la cali-
dad y esperanza de vida seguirá dependiendo de la etnia de referencia. 
los blancos angloamericanos de clase media alta accederán a las mejores 
coberturas y los negros, blancos pobres y demás minorías a los peores 
hospitales. Quizá los afroamericanos consigan superar a los habitantes de 
kerala, como decía sen, en la esperanza de vida, pero es obvio que jamás 
alcanzarán a los primeros de la fila, por lo que la estadística del futuro es 
fácil de intuir, ya que el sintagma “compañía de seguros privada” es muy 
elástico. las fotografías que han salido en la prensa de algunos antros 
con carteles anunciando que admiten “obamacare” (talleres de mecánica, 
iglesias evangelistas, etc.) no inspiran demasiada confianza acerca de las 
posibilidades de éxito del tratamiento.

en resumen, se trata de una reforma solo comprensible desde la pers-
pectiva del problema racial, equiparable incluso a la abolición de la escla-
vitud en su día, un intento de reparación de una deuda contraída históri-
camente con una parte de la población que indirectamente ha beneficiado 
a otros colectivos (blancos pobres y resto de minorías). ahora bien, al 

12. para algunos autores, la realidad es que la reforma de obama ha supuesto la transfe-
rencia de dinero público al sector privado y un descontrol del gasto público, sin que 
se haya resuelto el problema de la falta de cobertura de gran parte de la población. el 
diagnóstico no puede ser más pesimista: se trata de una reforma neoliberal. Waitz-
kin, H., & Hellander i. “obamacare: the neoliberal model comes home to roost 
in the united states – if we let it.” Monthly Review, 68 (1), 2016, pp. 1-18.

13. aunque con otra intención, algunos autores distinguen entre socializar la medicina 
y socializar los seguros sanitarios. su distinción resultaría útil para lo que analizamos 
aquí: la sanidad no se ha socializado, ya que la asistencia es muy diferente en función 
de la cobertura del seguro que se posea. Halla, M. a., & lord, r., “obamacare: 
What the affordable care act means for patients and physicians.” BMJ: British Medical 
Journal, 349, 2014.
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igual que la abrogación de la esclavitud no supuso la adquisición efectiva 
de la ciudadanía por parte de los negros, la cobertura sanitaria universal 
no convierte a los afroamericanos en pacientes de primer nivel. aún que-
da un largo camino por recorrer.

III. reFormA como judIcIAlIzAcIón de lA polítIcA

la judicialización de la política no ha implicado solo que los adversarios 
de obama agotaran todas las vías posibles para oponerse a la reforma, 
sino también que los magistrados del tribunal supremo dictaran una re-
solución de naturaleza política sobre una cuestión de naturaleza política. 

en efecto, resolver jurídicamente si la reforma de obama era constitu-
cional no era muy diferente a solventar la cuestión lanzando una moneda 
al aire. no existen argumentos estrictamente jurídicos para decidir una 
materia tan contaminada políticamente. la solución viene condicionada 
por la ideología de los magistrados del alto tribunal, de forma que el fallo 
no es el último eslabón de un silogismo, sino a la inversa. el hecho de que 
los periodistas pudieran adivinar, con un grado de certeza casi absoluto, 
el sentido de los votos de los referidos magistrados, indica que el debate 
prácticamente sobraba. los espectadores ya sabían qué iba a votar cada 
uno de los miembros del tribunal, y si en el último momento ganó oba-
ma, por la mínima, fue por un hecho inesperado.

a priori, el resultado era cinco a cuatro contra la reforma. la única 
duda era si uno de los magistrados conservadores iba a cambiar el sentido 
de su voto y apoyar la reforma14. para sorpresa de todos, quien finalmente 
modificó su decisión final fue el presidente del tribunal supremo, el con-
servador John roberts, nominado en su día por ronald reagan. Y por ese 
motivo la reforma salió adelante. ahora bien, aun cuando la sentencia se 
ha publicitado como un logro de la administración obama, la realidad es 
que ha supuesto un serio revolcón a sus intenciones últimas15.

en efecto, aunque es fácil perderse en el maremágnum de datos, argu-
mentos y recovecos de la ley aprobada, lo esencial de la reforma residía en 
dos puntos que eran complementarios: a) obligar a todos los ciudadanos 

14. la sentencia se puede leer en esta dirección:
http://www.supremecourt.gov/opinions/11pdf/11-393c3a2.pdf, última visita en junio de 
2016.

15. la actuación de la administración obama ante el tribunal supremo ha sido objeto 
de numerosas críticas, como se puede leer por ejemplo en MonCrieFF, a. r. “the 
individual mandate as healthcare regulation: What the obama administration should 
have said in nFiB v. sebelius.” American Journal of Law and Medicine, 39(4), 2013, pp. 
539-72.
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norteamericanos, bajo amenaza de sanción pecuniaria, a conseguir un se-
guro sanitario privado; b) imponer a los cincuenta estados norteamerica-
nos la ampliación de la cobertura del exiguo sistema sanitario parapúblico 
norteamericano, Medicaid, asumiendo el estado federal todo o gran parte 
del coste de la ampliación.

las dos medidas eran complementarias, ya que la acción combinada 
de ambas permitiría cubrir a casi toda la población (los inmigrantes ile-
gales estaban excluidos de la reforma). la lectura era la siguiente: si el 
ciudadano tiene recursos, estará obligado a contratar un seguro privado. 
para ello, se creará un sistema nacional de subastas con objeto de que cada 
uno contrate el seguro que más se ajuste a sus necesidades y posibilidades 
económicas, contando incluso con apoyo económico del estado; y si el 
ciudadano carece de recursos y no es un menor ni un anciano, caerá bajo 
el ámbito de cobertura de Medicaid, que por este motivo ampliará su ám-
bito de aplicación para cubrir a los menores de sesenta y cinco años (hasta 
ese momento protegía solo a los mayores).

pues bien, el tribunal supremo desarmó casi completamente este an-
damiaje recortándolo y deslegitimándolo simbólicamente. por un lado, 
la sentencia estableció que el estado federal carecía de legitimidad para 
sancionar a los ciudadanos norteamericanos que no contrataran un segu-
ro médico privado16; pero por otro, aceptó la petición subsidiaria de la ad-
ministración obama en el sentido de que al menos se pudiera establecer 
una consecuencia fiscal para quienes no contrataran dicho seguro17. Con 
esta argumentación tan rocambolesca, el alto tribunal sustituyó la natura-
leza del perjuicio previsto para el caso de no cumplir con el mandato legal 
en lo referente a la sanidad, de forma que lo que era meramente una san-
ción pecuniaria se reconvirtió en un tributo18. es como si la condena para un 

16. la administración obama se amparó en la famosa Cláusula del Comercio, bajo cuya 
cobertura pretendía regular la inacción de los ciudadanos, forzándoles de esta manera 
a contratar un seguro médico.

17. los tribunales inferiores que fallaron contra la reforma habían estimado que esta 
carencia invalidaría toda la ley: “(...) (el juez) Vinson observa correctamente que 
‘marcaría una salida radical de la jurisprudencia existente el afirmar que el Congre-
so puede regular la inactividad bajo la Cláusula de Comercio’. Y concluye que ‘el 
mandato individual y las demás disposiciones están inextricablemente ligadas en la 
intención [de la ley, por tanto] deben aprobarse o rechazarse como una sola pieza. el 
mandato individual no se puede escindir [de la ley].’ en consecuencia, invalidó toda 
la ley.” alt, robert, “Juez federal sentencia que obamacare es inconstitucional”, 
01/02/2011, en http://libertad.org/, última visita en julio de 2016.

18. resulta interesante leer la opinión de los tribunales inferiores que fallaron contra la 
reforma, ya que sus tesis fueron íntegramente asumidas por el tribunal supremo. la 
diferencia reside únicamente en que el alto tribunal aceptó la petición subsidiaria de 
la administración obama, en el sentido de que se aceptara que si no se podía impo-
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robo fuese, en vez de la pena de cárcel, la anulación de una desgravación 
fiscal. Con razón los miembros conservadores del tribunal supremo, que 
votaron en contra de la reforma, se entretuvieron en los votos particula-
res en ridiculizar esta milagrosa transustanciación de una sanción en un 
problema tributario19.

pero la segunda parte de la sentencia fue aún peor. el tribunal supre-
mo anuló la posibilidad de sancionar a los estados norteamericanos si no 
extendían la cobertura de Medicaid, argumentando para ello que el estado 
federal carecía de competencias para imponer a los estados un servicio 
sanitario, no ya universal, sino simplemente más amplio que el ya exis-
tente20.

es más, inicialmente la reforma de obama estableció como sanción que 
si los estados federados no ampliaban Medicaid entonces se les retirarían 
todos los fondos (no solo los destinados a la ampliación) que se transferían 
para cubrir tal servicio. Cuando la administración obama tomó concien-
cia de que su reforma peligraba en el alto tribunal, retiró por precaución 
esta sanción y ofertó financiar completamente Medicaid si los estados fe-
derados se obligaban a ampliar la cobertura prestada por el referido servi-
cio. ni siquiera esta claudicación apiadó al tribunal supremo, que laminó 
sin conmiseración alguna la propuesta de obama: el estado Federal no 

ner una sanción al menos se considerara una imposición fiscal. “‘si el Congreso pue-
de multar a un individuo pasivo por no comerciar, la enumeración de poderes en la 
Constitución habría sido en vano porque ‘sería difícil percibir limitación alguna del 
poder federal’ y tendríamos una Constitución solo de nombre’” (...) así escribió ayer 
el juez roger Vinson, de la Corte Federal de distrito de estados unidos, pertenecien-
te al distrito norte de Florida, mientras se convertía en el segundo juez federal que 
invalidaba el mandato individual de obamacare. al igual que el juez Henry Hudson, 
de la Corte Federal de distrito de estados unidos, perteneciente al distrito este de 
Virginia, el juez Vinson también encontró que la sección 1501 de la ley, que obliga a 
todos los americanos a comprar seguro médico aprobado por el gobierno, ‘cae fuera 
del límite de autoridad del Congreso otorgado por la Cláusula de Comercio y no 
se puede conciliar con un gobierno limitado de poderes enumerados.’” Carroll, 
Conn, “sumando otra victoria más en el camino a la derogación de obamacare”, 
01/02/2011, en http://libertad.org/, última visita en julio de 2016.

19. Fue muy comentado el voto del magistrado John roberts, quien estimó que si se 
interpretaba de esta forma la Cláusula de Comercio entonces se cambiaba la relación 
entre los ciudadanos y el estado, ya que este podía tratar de regular no solo lo que los 
ciudadanos hacían, sino también lo que no hacían, pudiendo imponerles sanciones 
por no ser vegetarianos o por no comer “el icónico brócoli”. HoFF, J. s. “obamacare: 
Chief justice roberts's political dodge.” The Independent Review, 18(1), 2013, pp. 5-20.

20. en este caso, el alto tribunal siguió el argumento del juez roger Vinson, que recordó 
que el sistema federal fue concebido como un sistema de “soberanía dual”. BarBer, 
sotirios a. The Fallacies of States' Rights. Cumberland, us: Harvard university press, 
2013, p. 26.
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podía obligar a los estados federados a ampliar la cobertura de Medicaid, 
con lo que la reforma legal, de naturaleza imperativa y con un régimen 
sancionador, se convirtió en una medida graciable y de naturaleza carita-
tiva: si el estado federado quiere puede ampliar la cobertura de Medicaid, 
como ruega la administración obama, y si no accede no hay nada más que 
discutir.

la sentencia se ha vendido como una victoria de obama, pero la rea-
lidad no es tan benévola. se ha salvado una parte de la reforma, la que 
obliga a contratar un seguro privado so riesgo de tener que tributar más, 
pero se suele olvidar a los destinatarios. resulta obvio que las clases más 
desfavorecidas no pagan impuestos (¿qué va a pagar quien carece de em-
pleo?), con lo que la pérdida de una desgravación fiscal si no se contrata 
un seguro resulta hiriente. en realidad, estos grupos sociales solo se po-
dían haber beneficiado de la reforma si se ampliaba Medicaid, pero al no 
ser obligatorio (la extensión de la cobertura ha quedado al arbitrio de los 
estados federados), la reforma se ha convertido en un programa graciable 
y arbitrario, más propio de onGs que de un estado social.

otras partes de la reforma, menores, pero no irrelevantes, se han sal-
dado también con un rotundo fracaso. así, las empresas de menos de cin-
cuenta trabajadores no están obligadas a concertar un seguro sanitario 
para sus trabajadores (en españa, prácticamente todas las empresas tie-
nen ese tamaño), y las compañías privadas han quedado exoneradas de 
cubrir los métodos anticonceptivos de sus empleados si alegan motivos 
religiosos (la ley estableció que era obligatorio con independencia del cre-
do de la empresa)21.

la valoración final solo puede ser agridulce22. no se ha logrado todo lo 

21. la empresa Hobby Lobby Stores consiguió que el tribunal supremo le diese la razón 
frente a la administración obama. se puede leer en: https://www.law.cornell.edu/supre-
mecourt/text/13-354, última visita en junio de 2016.

22. un buen resumen se halla en schoon, “1º) Mandato individual para que los ciudada-
nos norteamericanos residentes tengan una cobertura sanitaria; 2º) las empresas de 
50 o más trabajadores a tiempo completo debían garantizar la cobertura sanitaria a 
sus trabajadores, en principio para enero de 2014, pero fue retrasada; 3º) expansión 
de Medicaid para quienes carecieran de seguro, tuvieran menos de 65 años y estuvie-
ran por debajo del 133% del índice federal de pobreza (Federal poverty level, Fpl). 
el tribunal supremo estableció que esta parte era opcional y no obligatoria. algunos 
estados han optado por hacerlo; 4º) Creación de un Mercado de seguros sanitarios 
para trabajadores individuales y pequeñas empresas para tener seguros en condicio-
nes competitivas. los planes deben tener cuatro categorías (bronce, plata, oro y pla-
tino). al principio fue firmada por poca gente, en parte por problemas de la website; 
5º) prohibición de limitaciones por condiciones preexistentes, y también prohibición 
de limitaciones de cobertura anuales. establecimiento de un grupo de seguros de alto 
riesgo para financiar a pacientes con condiciones preexistentes; 6º) extensión de la 
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que se quería pero sí más de lo que había. el problema reside en que esta 
sentencia no solo ha recortado la ambiciosa reforma de obama, sino que 
también ha hipotecado el futuro. tendrá que pasar bastante tiempo hasta 
que alguien se atreva a cuestionar nuevamente, en el Congreso, los lími-
tes establecidos por el alto tribunal. lo que es obvio es que una sanidad 
pública y universal financiada con los impuestos de los trabajadores por 
cuenta ajena y los autónomos no será viable a corto/medio plazo, si es 
que algún iluso alguna vez lo soñó, en estados unidos.

IV. reFormA como herejíA

para una parte de la población, las medidas de obama no constituyen 
solo una reforma del sistema sanitario sino un cuestionamiento de la in-
tegridad de las esencias norteamericanas, lastradas por hechos fundacio-
nales de naturaleza mítica.

en efecto, el imaginario colectivo de determinados grupos en el país se 
ha moldeado idealizando tres sucesos históricos: la guerra de la indepen-
dencia, la colonización del oeste americano y la lucha contra el comunis-
mo durante la Guerra Fría. los tres escenarios son de naturaleza bélica, 
por lo que para estos sectores sociales el norteamericano arquetípico está 
anclado en una guerra perpetua contra enemigos externos e internos, lo 
que alienta el pensamiento paranoico y milenarista. desde su perspectiva, 
la implantación de una reforma sanitaria que universalice la atención sa-
nitaria supone injertar una planta exótica en la biota equivocada, un error 
revocable, en el mejor de los casos, y una herejía contra natura, en el peor.

esto explica que obama represente, para los miembros de este para-
digma, un avatar de los enemigos históricos de los norteamericanos: no 
pertenece a la etnia civilizadora, como sucede con los indios; se ha atrevi-
do a imponer un gravamen tributario a los ciudadanos, como antaño los 
ingleses; y pretende introducir el espíritu colectivista en el protestante 
mundo norteamericano, como hicieron los comunistas en rusia. para col-
mo de analogías, la obligación que tienen los ciudadanos de contratar un 
seguro médico es de naturaleza fiscal, lo que recuerda al impuesto que 
los británicos establecieron sobre el té y que motivó el famoso motín de 
Boston de 1773. precisamente, el grupo que lidera la oposición a la refor-
ma sanitaria, el Tea Party, toma su nombre de este hecho histórico, simbo-
lizando la rebelión legítima contra el poder injusto, sin que obste que la 

cobertura sanitaria de dependientes hasta los 26 años y prohibición de la rescisión de 
cobertura”. sCHoon, ed. The Price of Global Health: Drug Pricing Strategies to Balance 
Patient Access and the Funding of Innovation. Farnham, GB: routledge, 2016, pp. 323-
324.
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inequidad consista, en el caso presente, en tratar de elevar la esperanza de 
vida de los afroamericanos23.

el resultado de esta proyección psicoanalítica, donde obama repre-
senta una reencarnación de las pesadillas atávicas de los yanquis, es una 
extraña mezcolanza entre el neoliberalismo y el neoconservadurismo. 
ambas ideologías funcionan como el anverso y el reverso de una cosmo-
visión ideológica que hipostasia las esencias patrias.

así, hacia el exterior, frente al poder estatal, los detractores de la refor-
ma se presentan a sí mismos como neoliberales, ya que consideran que 
el estado invade su esfera privada al imponerles coactivamente un se-
guro médico (aun cuando no se haya planteado bajo ningún concepto 
una sanidad pública). en este alegato, obama es un socialista (“obamunis-
m”24) que pretende ampliar el ámbito de actuación estatal y asfixiar con 
reglamentaciones (“obamanomics”25) a los descendientes de los primeros 
colonos americanos, que tuvieron que enfrentarse a los indios sin la co-
bertura de un estado centralizado (de ahí su tradición individualista y 
libertaria). algunos estudios muestran cómo los medios de comunicación 
bombardearon sistemáticamente a la población con la intención de que se 
vinculara instintivamente Obamacare y el socialismo26. en los foros políticos 
reverberaba el mismo lema: “obamacare es, como sabemos, la joya más 
preciada del socialismo”27.

23. de hecho, esta fue la argumentación de uno de los jueces de instancia que se po-
sicionaron contra la reforma de obama, “es difícil imaginarse que una nación que 
comenzó, al menos en parte, como resultado de la oposición a un mandato británico 
que daba un monopolio a la Compañía Británica de las indias orientales e imponía 
un impuesto nominal sobre todo el té vendido en américa, se hubiese metido a crear 
un gobierno con el poder de obligar al pueblo a comprar té en primer lugar (...).” 
Carroll, Conn, “sumando otra victoria más en el camino a la derogación de oba-
macare”, 01/02/2011, en http://libertad.org/

24. en la Conservapedia, bajo la voz “obamunism”, se imputa a obama la creación de una 
especie de fascismo light que arruinará económicamente al país por sus políticas eco-
nómicas. en http://www.conservapedia.com/Obamunism, última visita, mayo de 2016.

25. “obamanomics es la estrategia política con el objetivo de crear nuevas regulaciones, 
impuestos y subsidios. (...) incrementar el control centralizado de las industrias por 
parte del gobierno y favorecer a las grandes empresas.” CarneY, timothy p. Oba-
manomics: How Barack Obama Is Bankrupting You and Enriching His Wall Street Friends, 
Corporate Lobbyists, and Union Bosses. Washington, dC, usa: regnery publishing, 
2009, p. 3.

26. un estudio muestra cómo en las principales cadenas conservadoras norteamerica-
nas, como la Fox News, CNN y MSNBC, se emplean de forma indistinta y reiterada las 
expresiones Obamacare y Socialismo. CoGlianese, Cary, ed. Regulatory Breakdown: 
The Crisis of Confidence in U.S. Regulation. philadelphia, us: university of pennsylva-
nia press, 2012, p. 128.

27. la frase es del republicano Michele Bachmann (r-Mn), Jan. 19, 2011 (Montopoli 



80

Casos de la BioétiCa norteaMeriCana en el últiMo deCenio

influidos por el gurú del neoliberalismo, Hayek, consideran que el estado 
social europeo, o estado del Bienestar, es una pendiente resbaladiza hacia 
el totalitarismo28. de ahí que sitúen a obama “en los grupos de izquierda 
que defienden una política social que corrompe el liberalismo”29. este trazo 
grueso se observa también en sus eslóganes: “¿para qué quiero aumentar los 
impuestos de los ricos si yo lo que quiero es ser rico”30.

algunos explican estas limitaciones intelectuales acudiendo a teorías so-
ciológicas: la desaparición de las clases medias norteamericanas ha generado 
la aparición de movimientos extremos, como Occupy Wall Street, que aglutina 
a quienes intuyen que no alcanzarán jamás el sueño americano, y el Tea Party, 
que constituye “una reacción al sentimiento de que la prosperidad se está 
alejando de ellos”31. el desempleo, la crisis y la inseguridad ante el futuro 
alentarían la radicalización y demonización del otro, encendiendo la mecha 
del discurso populista. de ahí sus lamentos: “(han roto) el contrato con noso-
tros, el pueblo”32; “Quiero que me devuelvan mi país”33, etc.

2011). HouG, douglas, Irrationality in Health Care: What Behavioral Economics Reveals 
About What We Do and Why. redwood City, us: stanford economics and Finance, 
2013, p. 80.

28. “en un artículo de revista, robert paxton (2013) nos recuerda que ‘todas las dictadu-
ras de derecha europeas del siglo XX, tanto fascistas como autoritarias, eran estados 
del Bienestar’. Y acertadamente comenta que ‘la agenda del conservadurismo con-
temporáneo de un estado débil asociado con el laissez-faire económico y con acuerdo 
social habría sido un anatema para ellos, como una perversión extrema de un libera-
lismo individualista y despreciable’. (...) lunáticos radicales han elevado el arco del 
obamacare como una pendiente resbaladiza hacia la eugenesia, comités de muerte, 
un nuevo Holocausto. (...) ¿lunáticos? Friedich Hayek, en las páginas abiertas de 
Camino hacia la servidumbre (1944), sostuvo un punto de vista similar sobre el británico 
plan Beveridge como una pendiente resbaladiza hacia la nazificación Británica. tal 
es, de acuerdo con sus tesis, la dinámica de todos los estados.” palMa, Giuseppe 
di. Essays: Modern State Subverted: Risk and the Deconstruction of Solidarity. Colchester, 
GBr: european Consortium for political research, 2013, p. 22.

29. “lo sitúan en la izquierda, en los nuevos progresistas, militantes del ecologismo que 
abogan por controlar el poder de las corporaciones a favor del aborto, la eutanasia 
y la nacionalización de los seguros sanitarios.” CritCHloW, donald t., and ro-
raBauGH, W.J. Takeover: How the Left's Quest for Social Justice Corrupted Liberalism. 
Wilmington, usa, 2013, p. 1.

30. la conocida frase es de david koch. MeYer, david s; Van dYke, nella; JoHns-
ton, dr. Hank, Understanding the Tea Party Movement. Farnham, GB: ashgate, 2014, 
p. 104.

31. rosentHal, lawrence y trost, Christine, Steep: The Precipitous Rise of the Tea Par-
ty. Berkeley, us: university of California press, 2012, p. 167.

32. MeYer, Op. cit., p. 163.
33. “‘esto es américa’ exclamó el comentador de la CnBC rick santelli en su famoso 

llamamiento de Febrero de 2009 para el Tea Party (...) si lees a nuestros padres fun-
dadores, gente como Benjamin Franklin y Jefferson, lo que nosotros estamos ahora 
haciéndole a este país les haría removerse en sus tumbas”. skoCpol, theda; Wi-
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ahora bien, con respecto al interior, frente al núcleo más íntimo, el familiar, 
la narrativa abandona cualquier atisbo de libertad individual y se convierte 
en conservadora34, con un discurso opresivo, claustrofóbico, un híbrido entre 
el esencialismo inherente a las minorías étnicas y el espíritu paranoico del 
macartismo. la familia se convierte en la unidad de interés básica del indi-
viduo, un marco en el que no solo es ilícita la acción estatal, sino donde el 
individuo se halla preso de sus lazos consanguíneos.

desde estas coordenadas, familia vs Estado, el discurso reivindica los va-
lores religiosos más tradicionales y reafirma los roles históricamente atri-
buidos a cada sexo. artículos como “obamacare: la peor pesadilla para un 
padre”35y36, pertenecen a esta estela: la reforma sanitaria no solo llevará al 
estado a la quiebra, sino que asesorará a los jóvenes en técnicas anticoncep-

lliaMson, Vanessa. Tea Party and the Remaking of Republican Conservatism. Cary, GB: 
oxford university press, usa, 2011, p. 10.

34. a su vez, hay diferencias entre los conservadores y los miembros del Tea Party. el 
59% de los conservadores rechaza la reforma de obama, pero entre los miembros del 
Tea Party alcanza el 86%. parker, Christopher s; Barreto, Matt a. Change They 
Can't Believe In: The Tea Party and Reactionary Politics in America. princeton, nJ, usa: 
princeton university press, 2013, p. 264.

35. “(...) obamacare, reduce la opción familiar de cobertura, limita la implicación de los 
padres y es un golpe directo a los valores de la familia en asuntos médicos. (...) oba-
macare debilita el papel de los padres al fomentar los anticonceptivos y el aborto sin 
respetar el consentimiento de los padres.” BlueY, rob, “obamacare: la peor pesadi-
lla para un padre”, 19/01/2011, en http://libertad.org/obamacare, última visita en junio 
de 2016.

36. “la ppaCa amplía varios modos de financiación que menoscaban la responsabili-
dad y autoridad paterna para dirigir la crianza de los hijos. la ley baña en dinero fe-
deral programas como los centros de salud en las escuelas en primer lugar, la ppaCa 
crea una nueva línea presupuestaria de $50 millones anuales para centros de salud 
en las escuelas, muchos de los cuales ofrecen o bien anticonceptivos en sus sedes o 
bien los remiten a otros centros para recibir los anticonceptivos e incluso para prac-
ticarles abortos. (...) penalizando el matrimonio. esta penalización del matrimonio 
que introducen los cambios en los seguros no sólo disuade de casarse a las jóvenes 
parejas de bajos ingresos –cuando es una de las más beneficiosas decisiones en la vida 
que pueden tomar para ellos y sus hijos– sino que también promueve que las parejas 
más mayores, algunas de las más castigadas por esta ley, obtengan un “divorcio de 
conveniencia”. Motivos para la decepción. los defensores de los valores familiares 
en la reforma de salud tienen razones para sentirse profundamente decepcionados 
por el impacto general de la ppaCa. será el nuevo Congreso el que se encargue de la 
aprobación de legislación que incremente el control de los padres y la posibilidad de 
elección de seguros médicos, que evite la penalización al matrimonio, que garantice 
la protección de conciencia y que limite el apoyo del contribuyente a controvertidas 
prácticas como el aborto.” donoVan, Charles Chuck, “obamacare y su impacto en 
la familia”, Chuck donovan es experto del Centro richard and Helen deVos para la 
religión y la sociedad Civil de la Fundación Heritage. 02/03/2011, en http://libertad.
org/obamacare.
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tivas y ofrecerá la posibilidad de interrumpir el embarazo37, lo que desligará 
ideológicamente a los hijos de los padres y a estos de la inveterada tradición 
norteamericana.

este paradigma neocon explica fenómenos culturales como Conservape-
dia, una enciclopedia alternativa a la liberal wikipedia con la que se pretende 
adoctrinar a los alumnos conforme a los verdaderos valores norteamericanos. 
así, junto a voces como “creacionismo”, “los mejores argumentos contra la 
homosexualidad”, “calentamiento global”, etc., aparece uno titulado “oba-
macare” (el despectivo término con que se refieren a la reforma), dedicado 
a refutar en profundidad la reforma sanitaria. obama ya no es solo un so-
cialista, sino que además es un materialista, esto es, alguien equiparable al 
terror de los creyentes, dawkins (que también tiene su dedicatoria en forma de 
artículo), o inmerso en el proceso de desencantamiento inherente al laicismo 
y al ateísmo:

Muchos miembros del tea party son cristianos evangélicos protes-
tantes que han transferido las habilidades y acercamiento de los es-
tudios de la Biblia directamente a la Constitución. (...) Jerry delemus 
requiere a sus niños para leer la Biblia y la Constitución, los dos textos 
completos en su casa. (...) el Five Thousand Year Leap es un libro muy 
popular con muchos miembros del tea party elucubrando sobre la re-
lación entre la Biblia y la Constitución. escrita en 1981 por un ideólogo 
de ultra derecha, Cleon skousen, este libro explica la Constitución de 
los estados unidos y la fundación de los estados unidos en términos 
bíblicos. (...) en Carolina del sur, la Website del tea party dice que los 
padres fundadores usaron “28 creencias básicas para crear una socie-
dad basada en la moralidad, la fe y la ética” (...) para esos miembros del 
Tea Party, skousen aporta pruebas de que américa es una “república 
con influencias judeo-cristianas”38.

pues bien, esta mezcla entre neoliberalismo y conservadurismo es la que 
explica que desde entidades que sacralizan la libertad individual, como la 
Fundación Heritage39, Libertad.org40, el Tea Party41, etc., se defiendan simultá-

37. “la derecha Cristiana. dos tercios dicen que el aborto debería ser ilegal. poco más 
del 20% apoya el matrimonio de personas del mismo sexo. (...) desproporcionado 
apoyo de los blancos protestantes evangélicos”. MeYer, op. cit., p. 106.

38. skoCpol, theda; WilliaMson, Vanessa. Tea Party and the Remaking of Republican 
Conservatism. Cary, GB: oxford university press, usa, 2011, p. 32.

39. http://www.heritage.org/about/
40. http://libertad.org/
41. el movimiento comenzó en 2009 haciendo un llamamiento para reducir el déficit de 

1.3 billones y parar la extensión del sistema sanitario norteamericano. (...) MeYer, 
op. cit., p. 101.
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neamente los valores morales más religiosos y tradicionales y el darwinismo 
social más extremo42. la libertad es frente al exterior, frente a entes a quienes 
se considera enemigos (no solo el estado, también la escuela, ya que puede 
contaminar a los alumnos, de ahí la necesidad de la Conservapedia o la defensa 
del creacionismo en las escuelas en igualdad de condiciones con el evolucio-
nismo), pero hacia el interior el discurso es asfixiante. estas contradicciones 
explican que se les califique de “liberales operacionales”43, esto es, de pragmá-
ticos, por paradójica que sea la etiqueta, ya que lo que defienden en realidad 
es un régimen autoritario a escala tribal y que el estado les proteja de inter-
ferencias ideológicas externas, tanto de las propias administraciones como 
de las escuelas, universidades o corrientes de pensamiento que consideran 
materialistas o demasiado liberales.

Con todo, lo más sorprendente del Tea Party es que, aun con su ambivalen-
cia, está fagocitando al partido republicano desde dentro. para comprender 
este fenómeno es preciso tener presente que el republicano Mitt romney, du-
rante su mandato en Massachusetts (2003/07), logró reformar la sanidad has-
ta el punto de que al término de su presidencia el porcentaje de personas sin 
cobertura médica era prácticamente residual. las cámaras de dicho estado 
aprobaron la reforma por asentimiento, lo que indica que hubo el consenso 
propio de los grandes momentos, un acuerdo entre republicanos y demócra-
tas para sacar adelante una política de naturaleza estructural y sin preceden-
tes. es más, cuando romney trató de negociar con su correligionario George 
Bush, que presidía en aquella época estados unidos, la financiación de la 
reforma, acudió a las conversaciones con el líder de los demócratas de Mas-
sachusetts, lo que muestra el grado de complicidad entre ambos partidos44.

42. de ahí que dos de los juicios en el tribunal supremo sobre la reforma sanitaria fuesen 
en realidad sobre la vertiente religiosa, en concreto los casos sebelius v. Hobby lobby 
stores y Conestoga Wood specialties Corp. V. sebelius”. kuzniCki, Jason. Socialist 
Calculation Debate. Washington, us: Cato institute, 2014.

43. “los americanos tienen ambivalentes, incluso reacciones contradictorias con respec-
to al gobierno. preguntados sobre ello en abstracto, la mayoría prefiere sin vacilar el 
“mercado libre” o la “responsabilidad individual”. pero la reacción hacia las progra-
mas públicos concretos son bastante diferentes (...) los americanos son, simultánea-
mente, ideológicamente conservadores” y “liberales operacionales”, lo que ha sido 
documentado por una gran cantidad de científicos sociales que han podido probar 
y medir la opinión pública” skoCpol, theda; WilliaMson, Vanessa. Tea Party 
and the Remaking of Republican Conservatism. Cary, GB: oxford university press, usa, 
2011, p. 54.

44. “puede ser algo sorprendente para alguien de izquierda, pero lo cierto es que la ad-
ministración Bush ha convertido en una realidad la revolución del sistema sanitario 
de Massachusetts. (...) Gracias al llamado “rommey Care”, el 98 por ciento de los 
residentes tenían cobertura sanitaria en 2008. (...) después de duras negociaciones, la 
reforma de Massachusetts terminó apoyada por el bipartito, siendo aprobada tanto 
por la Cámara de representantes (155-2) como por el senado (37-0), en claro contras-
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pues bien, la reforma de romney fue tan exitosa que obama trató de mi-
metizarla durante su mandato (2008/2016), de forma que, en la práctica, el 
Obama Care no fue sino el Romney Care, solo que a escala federal, con todo lo 
que tiene de paradójico y de contradictorio.

la última peculiaridad se produjo cuando el partido republicano nombró 
a romney como candidato a la Casa Blanca con objeto de disputarle a obama 
la presidencia en las elecciones de 2012. romney, presionado por el temor a 
perder el voto del Tea Party, se vio forzado a zaherir con acritud la reforma 
sanitaria del afroamericano, que era tanto como cuestionarse, en un esqui-
zofrénico ejercicio de introspección, a sí mismo. este funambulismo, atacar, 
aunque fuera a su pesar, unas medidas que había inspirado tan solo unos 
años antes, le costó probablemente la presidencia. de hecho, los sectores más 
moderados del propio partido republicano compartían con obama la nece-
sidad de reorganizar el sistema sanitario para rebajar costes y extender la 
cobertura sanitaria45y46, y por el contrario, rechazaban la postura de colisión 

te con la Patient Protection and Affordable Care Act (aCa) (...) el gobernador republi-
cano Mitt romney y el senador demócrata edward kennedy, ambos contendientes 
en la carrera por un puesto en el senado en 1994, formaron equipo para negociar la 
dispensa (exención) de la renovación con la administración Bush. su objetivo fue 
encontrar la forma de permitir a Massachusetts mantener 385 millones de dólares. 
esta combinación de izquierda y derecha aplicó políticas de presión al más alto nivel 
de gobierno. (...) la reforma de Massachusetts expandió la cobertura de Medicaid a 
los niños cuyas familias estaban por encima del 300% del nivel de pobreza federal 
(55.590 dólares para una familia de cuatro miembros en 2011).también creó el Com-
monwealth Care Program que proveía una gama de opciones para asegurarse a adultos 
sin seguro que estuvieran por encima del 300% del nivel de pobreza (32.670 dólares 
para un individuo en 2011).” doonan, Michael. American Federalism in Practice: 
The Formulation and Implementation of Contemporary Health Policy. new York, nY, us: 
Brookings institution press, 2013, p. 100.

45. “Como presidente, obama sostuvo lo siguiente cuando introdujo sus legislación so-
bre el sistema sanitario: ‘el plan que estoy anunciando esta noche tendrá tres obje-
tivos básicos. proveerá de más seguridad y estabilidad a quienes ya tienen seguro 
sanitario; proveerá de seguro sanitario a quienes no lo tienen; y frenará el crecimiento 
del gasto sanitario para nuestras familias, empresas y gobiernos’. Y aunque los re-
publicanos criticaron la legislación, no atacaron esos objetivos. Mitch McConnell, el 
líder de la minoría en el senado, decía lo siguiente: “mira, nadie está satisfecho con 
el sistema sanitario en sí mismo. tenemos serios problemas que necesitan resolverse. 
los costes están fuera de control. demasiada gente está siendo expulsada del merca-
do... podemos hacerlo mejor. podemos ampliar el acceso a la gente que tiene condi-
ciones preexistentes. podemos mantener a la gente expulsada de un puntapié de sus 
planes sanitarios. podemos bajar los costes y premiums. podemos hacer todas esas 
cosas sin debilitar las cosas que hacemos mejor y sin elevar los impuestos que destru-
yen puestos de trabajo en un mal sistema económico”. Cutler, david. The Quality 
Cure: How Focusing on Health Care Quality Can Save Your Life and Lower Spending Too. 
Wildavsky Forum series. Berkeley, us: university of California press, 2014, p. 2.

46. de hecho, la intención inicial de romney era reformar el sistema de obama con sen-
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frontal del Tea Party y la vehemencia con que este trataba de revocar la refor-
ma sanitaria47.

aunque romney perdió las elecciones, a partir de 2013 el Congreso nor-
teamericano pasó a estar dominado por los republicanos, conservando los 
demócratas la mayoría en el senado. pues bien, dado que el tribunal supre-
mo había concedido una victoria parcial a obama el año anterior, la estra-
tegia del Tea Party se encaminó, desde esa cómoda mayoría en el Congreso, 
a boicotear financieramente la reforma sanitaria. para ello, no dudaron en 
chantajear al propio obama: o retiraba su reforma o no obtendría la aproba-
ción parlamentaria del incremento del techo de deuda, imprescindible para 
poder poner en marcha su programa sanitario48. ante la negativa del presi-
dente a ceder un ápice en su política, estados unidos asistió, en octubre 
de 2013, al desalentador espectáculo de contemplar cómo cientos de miles 
de funcionarios no esenciales se marchaban a sus casas porque no había 
dinero para pagarles. los propios candidatos republicanos a las anterio-
res elecciones presidenciales, John McCain, en 2008, y Mitt romney, en 
2012, se posicionaron en contra de la suicida estrategia del Tea Party, ya 
que proyectaba una lamentable imagen hacia el exterior y suponía de fac-
to la suspensión de pagos del país.

por si fuera poco, y bajo el liderazgo del Tea Party, el Congreso nortea-
mericano, aprovechando la mayoría republicana, revocó en más de cua-

tido común y con reformas centradas en el paciente. los factores que tenía en cuenta 
(imaginación, elección y competitividad) no eran muy diferentes a los que promovía 
obama, resumiéndose en la expresión “mejor calidad a más bajo coste”. roMneY, 
M. (2012). “replacing obamacare with real health care reform.” The New England Jour-
nal of Medicine, 2012, 367(15), pp. 1377-81.

47. el estratega republicano karl rove escribió en el Wall street Journal, en 2011, que 
no había reconciliación posible entre los republicanos y los demócratas porque los 
primeros querían la revocación de la ley y los segundos consideraban innegociable 
este punto. arenBerG, richard; doVe, robert. Defending the Filibuster: The Soul of 
the Senate. Bloomington, in, usa: indiana university press, 2012, p. 110.

48. las propuestas para bloquear en cualquier terreno, tanto el económico como el ju-
dicial, la reforma, fueron una constante desde antes incluso de que los republicanos 
tuvieran el control en el congreso. “Mantener la presión. (...) Bloquear: la forma más 
directa de bloquear la nueva ley es que los miembros del Congreso dejen de financiar 
estipulaciones clave. (...) además, los congresistas deberían establecer detectores u 
otros mecanismos para detener o retardar estipulaciones clave y así evitar que entren 
en vigor. esto debe incluir el uso de la ley de revisión legislativa (Congressional 
review act) que permite al Congreso bloquear o poner un alto a onerosas reglas y 
regulaciones antes de que perjudiquen a las empresas u otros sectores de la economía 
de la industria de la salud.” oWCHarenko, nina, “derogar obamacare y dar con 
el sistema de salud correcto”, 11/02/2011 nina owcharenko es directora del Centro 
de estudios de la política de salud de la Fundación Heritage. en: http://libertad.org/de-
rogar-obamacare-y–dar-con-el-sistema-de-salud-correcto. última visita en mayo de 2016.
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renta ocasiones la reforma sanitaria de obama. el paroxismo se alcanzó 
cuando ted Cruz, uno de los aspirantes a la candidatura republicana en 
2016, estuvo hablando en el Congreso durante más de veinte horas segui-
das contra la reforma sanitaria, como si un prerrequisito para el liderazgo 
fuese demostrar a los suyos su nivel de iluminismo. el hecho de que los 
demócratas tuvieran mayoría en el senado impidió la catástrofe, pero in-
dica claramente qué puede suceder con trump en el poder.

en resumen, en pocos años, lo que era un grupúsculo de exaltados 
integristas ha ido escalando posiciones hasta representar un verdadero 
peligro para la estabilidad política49. el Tea Party condensa los peores tópi-
cos del país, y la paradoja, para la historia norteamericana, es que solo se 
atrevieron a salir de la caverna como consecuencia de una reforma sanita-
ria que fue iniciada por los propios republicanos.

V. reFormA como síndrome de stendhAl estAdístI-
co

uno de los frutos de la batalla ideológica que ha acompañado la ma-
teria que examinamos ha sido la hipertrofia de datos. al igual que su-
cede en las guerras ordinarias, ambas partes han tratado de convencer 
a la opinión pública propia y a los potenciales aliados extranjeros de la 
legitimidad de sus posiciones y de la iniquidad de las contrarias. el resul-
tado es que cada cifra que aportaba uno de los contendientes era refutada 
por otra aún más significativa, rotunda, contundente o mortificante de los 
antagonistas.

imaginemos que un observador neutral y atrevido preguntara a los 
norteamericanos: pues bien, ¿cuántas personas, en definitiva, se han asegu-
rado con la reforma? los partidarios de la reforma afirmarían que todos, 
absolutamente todos, los que carecían de cobertura50, se han asegurado o 

49. “en su primera columna, después de las elecciones de 2008, en el new York times, 
el conservador david Brooks anunció la división entre lo que llamaba los tradiciona-
listas y los reformistas en el partido republicano. (...) decía Brooks ‘el partido repu-
blicano girará hacia la derecha en los próximos años, y sufrirá más derrotas. enton-
ces, finalmente, algunos nuevos donantes reformistas y organizaciones emergerán. 
Construirán nuevas instituciones, nuevas estructuras y nuevas ideas, y el ciclo de la 
ascendencia conservadora comenzará otra vez.’” rosentHal, lawrence; trost, 
Christine. Steep: The Precipitous Rise of the Tea Party. Berkeley, us: university of Cali-
fornia press, 2012, p. 276.

50. en estados unidos había antes de la reforma sanitaria de obama unos cincuenta 
millones de personas sin seguro sanitario (Joseph stiglitz, en Finkelstein, amy; 
aroW, kenneth J., Lecture: Moral Hazard in Health Insurance. new York, nY, usa: 
Columbia university press, 2014, p. iX). pero los antagonistas de la reforma han reba-
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se asegurarán en breve, mientras que los antagonistas alegarían que na-
die, absolutamente nadie, se ha asegurado ni se asegurará nunca. Y ambas 
partes aportarían informes de expertos, estadísticas y datos elocuentes, 
fidedignos y rigurosos que aturullarían al interlocutor.

Y si esto no fuese bastante y el citado observador, con infatigable pa-
ciencia, se atreviera a formular una segunda pregunta del tipo ¿cómo 
repercutirá la reforma sanitaria en la economía?, las respuestas volverían a 
abarcar el amplio espectro de los sucesos posibles. los partidarios de 
la reforma mostrarían predicciones que auguran el pleno empleo como 
consecuencia de la redistribución de la riqueza y la reactivación de la 
economía, una utopía socialista, aunque sea de mercado, no lograda antes 
ni en europa ni en rusia; mientras que los opositores enarbolarían in-
formes que aseguran que la sociedad norteamericana se sumirá en breve 
en un apocalipsis social y político debido al crecimiento exponencial de 
la deuda pública, lo que colapsará el sistema y provocará una bancarro-
ta sin precedentes. Reforma del siglo versus monstruo del siglo51, tal es la 
dicotomía.

pues bien, este divertimento matemático/dialógico, en el que llevan 
enfrascados los norteamericanos casi una década, ha generado argumen-
tos, con su correlativo reverso/refutación/réplica, como los siguientes:

1º) para los partidarios de la reforma, europa occidental es objetiva-
mente más igualitaria en el acceso a la sanidad que la sociedad nortea-
mericana, de ahí que su población disfrute de más calidad y esperanza 
de vida de promedio. por ese motivo, eeuu debe acercarse al modelo 
europeo.

para los detractores de la reforma, aun reconociendo que ese dato 
puede ser cierto, estiman que la desigualdad en el acceso se compensa 
con el hecho de que estados unidos es más innovador en biomedi-
cina que europa occidental, de ahí que por ejemplo disfrute de más 
premios nobel. además, y tomando como punto de referencia preci-
samente a los europeos, los norteamericanos tienen menos listas de 
espera para ser examinados por un especialista, mejor acceso a las nue-
vas tecnologías, mejores ratios de supervivencia para la mayoría de 
los cánceres, incluidos los menos frecuentes, y mejor seguimiento en 
las enfermedades crónicas. por último, la feroz competitividad nortea-

jado esa cifra sustancialmente. la discrepancia dista de ser irrelevante, ya que como 
iremos analizando las diferencias en las previsiones oscilan en varios millones hacia 
arriba o hacia abajo. Y así ha ocurrido con todo.

51. así denominan los neoliberales a Medicaid ampliado. libertad.org, “obamacare en 
gráficos”, en: http://libertad.org/obamacare, última visita en mayo de 2016.
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mericana beneficia al planeta entero, ya que sus innovaciones acaban 
siendo imitadas o compradas en otros lares, incluida europa52. por ese 
motivo, la universalización del sistema sanitario se haría a costa de 
disminuir la calidad de servicios que están en el top mundial, con lo 
que estos se igualarían por abajo.

2º) para los partidarios de la reforma, el objetivo último es crear un es-
tado social o del Bienestar en estados unidos similar al modelo europeo, 
y esto implica restringir el poder y monopolio de las grandes corporacio-
nes.

los antagonistas de la reforma se dividen, ante este argumento, en dos 
grupos. para los detractores de izquierda, lo que se universaliza en realidad 
es el mercado sanitario privado. en esencia, las políticas de obama son 
de naturaleza neoliberal y provocarán como efecto colateral la renuncia 
definitiva a un sistema sanitario público y universal53. además, no debe 
olvidarse que 17 millones de inmigrantes ilegales no están cubiertos por 
la reforma de obama. para los neoliberales puros, esto es, para los parti-
darios de la competencia máxima, y por tanto, enemigos de los grupos de 
presión, la reforma de obama representa el sueño de los grandes lobbies 
y corporaciones54, que se van a beneficiar de la financiación con dinero 
público de la extensión de la cobertura sanitaria. desde su perspectiva, 
el hecho de que diferentes multinacionales y grandes millonarios, los 
“obama billionaires”55, hayan apoyado la reforma, demuestra que esta 
es muy negativa para el sistema capitalista, ya que a corto plazo generará 
la reducción de la competencia y la concentración de la sanidad en pocas 
manos, lo que a su vez provocará que se ofrezcan paquetes cerrados y con 
un alto coste a los usuarios56.

3º) para los partidarios, la reforma favorecerá la solidaridad interterri-
torial, ya que el estado federal ayudará económicamente a los diferentes 

52. se puede observar esta argumentación detallada en atlas, scott, “american Health 
Care: ignored facts and disregarded options”. en atlas, scott, ed. Reforming America's 
Health Care System: The Flawed Vision of ObamaCare. stanford, Ca, usa: Hoover insti-
tution press, 2010.

53. Waitzkin, H; Hellander, i. “obamacare: the neoliberal model comes home to 
roost in the united states – if we let it.” Monthly Review, ” 2016, 68 (1), pp. 1-18.

54. CarneY, timothy p. Obamanomics: How Barack Obama Is Bankrupting You and Enri-
ching His Wall Street Friends, Corporate Lobbyists, and Union Bosses. Washington, dC, 
usa: regnery publishing, 2009.

55. los llamó así la revista Forbes. asiMakpoulos, John. Studies in Critical Social Scien-
ces: Social Structures of Direct Democracy: On the Political Economy of Equality. leiden, 
nl: Brill, 2014.

56. Blase, Brian, “obamacare y su impacto sobre los estados”, 07/03/2011, en http://
libertad.org/, última visita en mayo de 2016.



89

Cuarto. la reForMa sanitaria de oBaMa

estados norteamericanos para que extiendan la cobertura de Medicaid a 
la población que carecía de seguro. esta política implicará una novedosa 
fórmula de redistribución de la riqueza a gran escala, ya que los impues-
tos recaudados en una parte del país financiarán la sanidad de los habi-
tantes de otras partes del mismo.

para los detractores, la reforma supone un abuso de poder por parte 
de Washington, una invasión de las competencias inherentes a los estados 
norteamericanos que verán recortadas su autonomía fiscal y financiera 
por decisiones tomadas por un poder centralizado y burocratizado. des-
de su perspectiva, el estado federal impondrá obligaciones a los estados 
federados que no pueden, o simplemente no quieren, asumir (“usurpa-
ción federal de la autoridad estatal”57).

5º) para los partidarios de la reforma, que haya cincuenta millones 
sin cobertura médica no significa que no se les atienda en los hospi-
tales, ya que carecer de seguro y carecer de asistencia son cuestiones 
diferentes. este hecho incrementa el coste de las primas de los asegura-
dos debido a que han de absorber el gasto que supone atender a los no 
asegurados. de ahí que la universalización de la sanidad repercuta a la 
baja en los gastos que sufragan quienes cuentan con cobertura. además, 
estados unidos es el país occidental que más porcentaje del piB dedica 
a la sanidad, lo que indirectamente indica que hay una mala gestión y/u 
organización de los recursos públicos. este factor explicaría por qué una 
significativa parte de la población queda relegada del sistema a pesar 
del dinero gastado.

para los detractores, la reforma aumentará el gasto federal en un bi-
llón de dólares en una década58, aunque algunos estiman que será en 
tan solo un año59, lo que obligará a incrementar los impuestos a la clase 
media en medio billón de dólares y creará una bomba del tiempo en el 
gasto público que estallará un par de generaciones más tarde60. según 
sus datos, el 80% de la población está satisfecha con el sistema sanitario 
norteamericano, por lo que no es necesario reformarlo. además, enar-
bolan el significativo dato de que el 46% de quienes carecen de seguro 
médico (esto es, los potenciales beneficiarios) rechazan las medidas de 

57. Ídem.
58. CritCHloW, donald t., and roraBauGH, W.J. Takeover: How the Left's Quest 

for Social Justice Corrupted Liberalism. Wilmington, de, usa: isi Books, 2012, p. 
196.

59. FundaCión HeritaGe, “la crisis de los derechos a beneficios”, 09/02/2011, en 
http://libertad.org/, última visita en abril de 2016.

60. libertad.org. “derogar obamacare”, http://libertad.org/, última visita mayo de 2016.
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obama referidas a la salud61. en esencia, la reforma sanitaria solo es 
apoyada por el 14% de la población62.

6º) para los partidarios de la reforma, si el estado aumenta el gasto 
para financiarla se incrementará la ocupación laboral, previéndose has-
ta cuatro millones de empleos nuevos. además, el sistema de incentivos 
previstos para las empresas es superior, en comparación, al que estableció 
el republicano romney en Massachusetts63, lo que favorece las expectati-
vas más optimistas.

para los detractores, si el estado incrementa el gasto para financiar la 
reforma aumentará el gasto sanitario privado, lo que reducirá el consumo 
y por tanto el desempleo, efecto que se retroalimentará con el incremento 
de los costes laborales, fiscales y financieros para la pequeña y mediana 
empresa64, con lo que no solo no se alcanzarán los cuatro millones de em-
pleos previstos65, sino que se destruirá el que ya existe66. además, la refor-
ma provocará la quiebra de estados unidos cuando 77 millones de “baby 
boomers” se incorporen a la sanidad en los próximos años67.

7º) para los partidarios de la reforma, la prueba del éxito de su pro-
puesta es que dieciséis millones de personas se inscribieron en el sistema 
de subastas creado por obama en cuanto este estuvo disponible, y se es-
pera que se llegue a treinta y dos millones en 201968. además, el portal de 

61. daHMs, Harry F., ed. Mediations of Social Life in the 21st Century. Current perspecti-
ves in social theory, Volume 32, Bradford, GBr: emerald Group publishing limited, 
2014, p. 128.

62. Carroll, Conn, “obama ofrece flexibilidad sólo para implementar obamacare 
más rápidamente”. 01/03/2011, en: http://libertad.org/, última visita en mayo de 2016.

63. arCHaMBault, J. “obamacare's impact on labor markets: limits on the predictive 
value of romneycare”. American Journal of Law and Medicine, 2014, 40(2), pp. 215-30.

64. CaMpBell, karen; nell, Guinevere; WinFree, paul, “obamacare y su impacto 
en la economía”. 04/01/2011. la dra. karen a. Campbell es analista de macroeco-
nomía, Guinevere nell es programadora y paul l. Winfree es analista del Centro de 
análisis de datos de la Fundación Heritage. en: http://libertad.org/, última visita en 
mayo de 2016.

65. aBdelnour, ziad k., Economic Warfare: Secrets of Wealth Creation in the Age of Wel-
fare Politics. Hoboken, us: Wiley, 2011, p. 101.

66. laHM, robert J. (2014). “small business and obamacare: the new law’s rules do 
apply ‘to the vast majority of all businesses’”. The Entrepreneurial Executive, 2014, 19, 
pp. 131-147.

67. FundaCión HeritaGe, “la crisis de los derechos a beneficios”, 09/02/2011, en: 
http://libertad.org/, última visita en abril de 2016.

68. el Congressional Budget office (CBo) estimó en 2010 que el aCa extendería la co-
bertura en 2019 a 32 millones de personas sin seguro. koMinski, Gerald F. Changing 
the U.S. Health Care System: Key Issues in Health Services Policy and Management. somer-
set, us: Jossey-Bass, 2013, p. 20.
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subastas permite a cada ciudadano elegir la cobertura sanitaria que más 
se ajuste a sus necesidades personales y posibilidades económicas, con lo 
que en cierta forma democratiza el acceso a la sanidad.

para los antagonistas de la reforma, nadie sabe cuántas personas, de 
las que se inscribieron en el portal de subastas, carecían de seguro previo, 
con lo que no se puede conocer realmente cuántas personas sin seguro, 
que supuestamente eran los beneficiarios de la reforma, han aprovechado 
la reforma, y mucho menos cuántas la disfrutarán en el futuro. la lectura 
de los detractores es que dieciséis millones de personas que ya gozaban 
de cobertura sanitaria aprovecharon la subasta para cambiar su seguro 
por uno más barato, con el paradójico resultado final de que las primas se 
encarecerán para todos69.

8º) para los partidarios de la reforma, esta beneficiará principalmente a 
colectivos minoritarios, como el de los hispanos, que padecen las tasas de 
mortalidad más alta del país por diabetes, enfermedades crónicas, sida, 
cáncer, asma infantil y obesidad, en el caso de los niños, y cáncer cervical, 
en el caso de las mujeres (el doble que las norteamericanas blancas no 
hispanas)70.

para los antagonistas, los hispanos están sobrerrepresentados en el sis-
tema sanitario privado conocido como Medicare Advantage y la reforma 
de obama provocará que cancelen esa cobertura porque dejará de ser be-
neficiosa o porque no podrán financiársela71. además, todas las minorías 
no están en la misma situación, ya que para los judíos la reforma elevará 
los costes sanitarios, eliminará puestos de trabajo, limitará el acceso a la 
salud y supondrá la intervención estatal en las elecciones de los médicos 
y los pacientes72, con lo que la mejora de las condiciones de unos grupos 
étnicos se hará a costa de otros.

9º) para los partidarios, la reforma permitirá ampliar la cobertura sani-
taria de los jubilados, aumentando su esperanza y calidad de vida.

para los antagonistas, la ampliación de Medicaid se hará a costa de Me-

69. niX, kathryn, “obamacare: poco amiga de la pequeña empresa”, 17/02/2011, http://
libertad.org/, última visita en mayo de 2016.

70. Barreto, Matt, and seGura, Gary. Latino America: How America's Most Dynamic 
Population is Poised to Transform the Politics of the Nation. new York, nY, usa: publi-
caffairs, 2014, p. 206.

71. según un análisis realizado por robert Book y James Capretta en The Heritage Foun-
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dicare Advantage, con lo que 7,4 millones de jubilados perderán esta cober-
tura y73, en la práctica, aumentará el coste final de las primas74. además, 
si se detraen fondos de Medicaid, que cubría a las personas mayores, para 
extender su aplicación a los no jubilados, se creará un conflicto intergene-
racional, ya que los jubilados percibirán que están perdiendo calidad de 
cobertura en favor de los generaciones más jóvenes75.

10º) para los partidarios, la reforma beneficiará al personal sanitario 
porque las compañías privadas se verán obligadas a contratar a más mé-
dicos para enfrentarse a la ampliación de la demanda.

para los detractores, la ampliación de Medicaid repercutirá a la baja en 
el salario medio de los médicos76 y 77, lo que disminuirá la calidad del ser-
vicio. este dato explica que el 70% de los médicos de California se haya 
negado a participar en Obamacare78.

11) para los impulsores de la reforma, la ampliación de Medicaid permi-
tirá cubrir a 35 millones de personas que carecían de cobertura sanitaria, 
en especial ancianos, enfermos y desempleados que carecían de seguro.

para los detractores, la reforma provocará que otros 35 millones de 
personas pierdan la cobertura sanitaria que ya tenían en su empresa, pa-
sando a depender de Medicaid, con lo que los costes su duplicarán79. e in-
cluso aunque obamacare alcanzara su plenitud, seguirían sin asegurarse 

73. libertad. org. “derogar obamacare”, en: http://libertad.org/, última visita en mayo de 
2016.

74. MoFFit, robert, “obamacare y su impacto en los adultos mayores”, 04/03/2011. el 
dr. robert e. Moffit es el director del Centro para estudios de política de salud de la 
Fundación Heritage. en: http://libertad.org/obamacare-y–su-impacto-en-los-adultos-mayo-
res/3620, última visita en mayo de 2016.

75. Battistella, r. M., phd. (2010). “obamaCare: Miscalculated assurances.” The 
Cancer Journal, 2010, 16(6), pp. 622-628.

76. libertad. org. “derogar obamacare”, en: http://libertad.org/, última visita en mayo de 
2016.

77. MoFFit, robert, “obamacare y su impacto sobre los médicos”, 28/02/2011, el dr. 
robert e. Moffit es el director del Centro para estudios de política de salud de la 
Fundación Heritage. en http://libertad.org/, última visita en mayo de 2016.

78. CroCker, r. M., & kaHla, M. C. “Management Challenge obamacare”. Journal of 
the International Academy for Case Studies; 2015, Vol. 21, issue 5.

79. el primer cálculo se debe a la oficina de presupuesto del Congreso (CBo), mientras 
que el segundo corresponde a douglas Holtz-eakin y Cameron smith, del ameri-
can action Forum. Capretta, James, “obamacare y su impacto sobre las futuras 
generaciones”, 18/02/2011, James C. Capretta es investigador del Centro de ética y 
política pública de la Fundación Heritage. en: http://libertad.org/obamacare-y–su-impac-
to-sobre-las-futuras-generaciones/3194, última visita en mayo de 2016.
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27 millones de personas80, cantidad que algunos extienden a 31 millones 
una vez termine el mandato de obama81.

además, Obamacare sustituirá a gente joven y sana que está trabajando 
y que solo se asegurará en el último momento, cuando enfermen, por 
ancianos, enfermos y desempleados. en la práctica, la ampliación de Me-
dicaid provocará una selección inversa en Medicare, ya que atraerá a gente 
que enseguida enfermará, con lo que los costes se dispararán y serán in-
sostenibles82.

12º) para los impulsores, la reforma permitirá a las pequeñas empresas 
contratar a trabajadores con un seguro médico del que antes no dispo-
nían; para los detractores, aparecerán nuevas categorías laborales: empre-
sas con alta proporción de trabajadores de bajos ingresos y empresas con 
trabajadores con altos salarios. las primeras no cubrirán voluntariamente 
la sanidad de sus trabajadores, ya que su cobertura pasará a depender de 
Medicaid o del estado83, con lo que disfrutarán de una cobertura de peor 
calidad que la que tenían antes de la reforma.

13º) los impulsores de la reforma estiman que la obligación legal que 
tienen todos los norteamericanos mayores de edad de asegurarse permi-
tirá universalizar la cobertura sanitaria; los detractores sostienen que la 
reforma incentiva las trampas, ya que resulta más rentable la sanción que 
asegurarse, “(...) los empresarios pueden estimar que sale más barato pa-
gar 3.000 dólares de sanción que 12.000 por el seguro; y los jóvenes, que 
es mejor pagar 750 dólares de sanción que miles de dólares por seguros 
premiums”84.

* * *

el síndrome de stendhal es una metáfora sobre la turbación que pro-
duce el visionado de obras de arte sublimes. síntomas de índole psicoso-
mática como taquicardia, sudoración, nerviosismo, etc., han configurado 
una leyenda urbana sobre los efectos de la perfección estética en un es-
pectador. pues bien, la comprensión de cuál es el verdadero impacto de 

80. Waitzkin, H; Hellander, i. “obamacare: the neoliberal model comes home to 
roost in the united states – if we let it.” Monthly Review, ”, 2016, 68 (1), pp. 1-18.

81. lenzer, J. “one year into obamacare: Where is it now?” BMJ: British Medical Journal, 
2014, 349.

82. katHrYn, “obamacare y su impacto sobre los no asegurados”, kathryn nix es ex-
perta del Centro para estudios de política de salud de la Fundación Heritage. 22-
02/2011, en: http://libertad.org/, última visita en abril de 2016.

83. Ídem
84. deVine, donald, J., America's Way Back: Reclaiming Freedom, Tradition, and Constitu-

tion. Wilmington, de, usa, 2013, p. 35.
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la reforma sanitaria en la vida diaria de los norteamericanos, o aun en 
la futura, se ve imposibilitada por el visionado de datos que, lejos de la 
belleza artística, producen un resultado similar al síndrome florentino, 
incredulidad, agotamiento, sopor, etc. todas las combinaciones posibles 
han sido explicitadas a través de incontables gráficos, memorándums, se-
sudos estudios, etc., por lo que es razonable pensar que alguien acertará, 
lo cual no le concede ningún mérito, dado que la victoria por puro azar 
está lejos de ser meritoria.

VI. reFormA como AntítesIs de espAñA

Comparar el modelo español con el norteamericano puede parecer
temerario, pero la realidad es que en cierta medida representan los dos 
extremos del mundo occidental, por lo que es razonable establecer para-
lelismos.

españa se caracteriza por una corruptela insaciable, una tasa de des-
empleo desalentadora, una deuda pública incontrolable y conflictos 
históricamente enquistados y sin solución posible. ahora bien, también 
presenta una de las tasas de criminalidad más bajas del mundo, una de 
las esperanzas de vida más altas del planeta, y, en lo que a nuestra te-
mática se refiere, un sistema sanitario público universal e igualitario. al 
igual que ocurre con la población afroamericana, las causas de la espe-
ranza de vida no residen en un único hecho aislado, como por ejemplo la 
sanidad, sino en un conjunto de factores sociales que posibilitan que la 
brecha social, aun existente, no sea tan dispar como la norteamericana.

el problema a la hora de establecer comparaciones es identificar qué 
factores causales están interrelacionados, esto es, qué causa qué cosa, y en 
qué medida volcar los esfuerzos en un extremo conlleva como efecto co-
lateral otros hechos aparentemente independientes.

en españa, cuando una persona es contratada para trabajar por cuenta 
ajena, aunque sea a tiempo parcial y con jornada mínima, automáticamen-
te ingresa en un sistema sanitario público en el que, en caso de necesidad, 
recibe la máxima atención médica posible. esto es, la asistencia sanitaria 
es la misma para todos los ciudadanos, con independencia de sus con-
tratos, horarios, cualificación o aportaciones monetarias. las diferencias 
a veces pueden deberse a la desigual calidad del sistema hospitalario en 
el territorio español, pero no a los derechos generados por los pacientes. 
además, la sanidad se financia con los impuestos, sin que haya un tribu-
to específico para esta materia, y no por las cotizaciones a la seguridad 
social. esto es, trabajar obliga a cotizar, y este hecho genera automática-
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mente el derecho a la asistencia sanitaria con completa independencia del 
salario. por último, solo tributa quien supera un determinado umbral de 
renta, con lo que no es necesario pagar impuestos para acceder al sistema 
sanitario.

desde esta perspectiva, se puede sostener que el sistema es comple-
tamente igualitario, ya que sigue la máxima (anarquista) de “a cada cual 
según su capacidad” (cada trabajador cotiza un porcentaje de su sueldo, 
por lo que si gana más entonces cotiza más, y solo paga impuestos a partir 
de un determinado umbral de renta, relativamente alto), y “a cada cual 
según su necesidad” (el paciente no recibe la atención sanitaria por lo que 
tributa, sino por lo que necesita en ese momento, con independencia de su 
edad, etnia, sexo, origen social o cualificación profesional).

este factor, la igualdad, está entrelazado con otro de gran relevancia, 
la universalidad85. aunque el sistema sanitario español no es completa-
mente universal (las personas con una determinada renta y que no estén 
trabajando deben pagar la asistencia86), la sanidad cubre no solo a los tra-
bajadores, sino también a toda persona que, careciendo de empleo y de 
rentas altas, se inscriba como demandante de empleo. por otro lado, na-
die puede ser recusado o expulsado por recaídas, enfermedades previas 
o predisposiciones genéticas o familiares. lo que se tributa o cotiza no
guarda relación alguna con la calidad o cantidad de la asistencia sanitaria.

estos dos factores, igualdad y universalidad, junto a otros que exceden 
a nuestra temática, permiten que la esperanza de vida sea una de las más 
altas del mundo.

en el sistema norteamericano, aun con la reforma sanitaria de obama, 
la calidad de la atención depende del servicio contratado con las compa-

85. el artículo 57 de la ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesión y calidad del sistema
nacional de salud establece que: 1. la asistencia sanitaria en españa, con cargo a 
fondos públicos, a través del sistema nacional de salud, se garantizará a aquellas 
personas que ostenten la condición de asegurado. 2. a estos efectos, tendrán la con-
dición de asegurado aquellas personas que se encuentren en alguno de los siguientes 
supuestos: a) ser trabajador por cuenta ajena o por cuenta propia, afiliado a la segu-
ridad social y en situación de alta o asimilada a la de alta. b) ostentar la condición 
de pensionista del sistema de la seguridad social. c) ser perceptor de cualquier otra 
prestación periódica de la seguridad social, incluidas la prestación y el subsidio por 
desempleo. d) Haber agotado la prestación o el subsidio por desempleo u otras pres-
taciones de similar naturaleza, encontrarse en situación de desempleo, no acreditar 
la condición de asegurado por cualquier otro título y residir en españa.

86. de todas formas el límite es muy alto, 100.000 euros anuales, una cantidad que solo
una minoría puede ganar sin trabajar. para valorarla adecuadamente, hay que tener 
en cuenta que el salario mínimo interprofesional no llega al 10%, en 2016, de esa 
cantidad.
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ñías sanitarias, por lo que en última instancia la asistencia médica depen-
de de la cantidad de dinero que un ciudadano pueda o esté dispuesto a 
pagar. aunque se haya universalizado la cobertura sanitaria, esta no es 
pública, sino privada, y la variedad de ofertas en el mercado sanitario nos 
permite intuir que la calidad del sistema seguirá dependiendo del factor 
crematístico. en resumen, universalidad no es equivalente a igualdad.

otra característica relevante del sistema español es que la sanidad está 
relativamente entrelazada con el sistema público de pensiones. a pesar 
del alto grado de descentralización existente en españa, con las Comuni-
dades autónomas, las pensiones funcionan con un sistema de caja única, 
esto es, las reglas son las mismas para todo el territorio nacional, y la 
fuente del dinero es idéntica, las cotizaciones a la seguridad social. Quien 
trabaja, cotiza, recibe asistencia sanitaria y contribuye al sistema de pen-
siones, tanto propio (genera derechos para él) como ajeno (con sus coti-
zaciones se pagan las pensiones actuales, por lo que hay una solidaridad 
intergeneracional).

el sistema público de pensiones es enormemente generoso y las críti-
cas que se le hacen normalmente traen causa del desconocimiento. un tra-
bajador autónomo que cotice el mínimo en 2016, esto es, unos 270 euros al 
mes87, además de generar el derecho a la atención sanitaria, recibirá una 
pensión mínima de jubilación de casi el triple durante el resto de su vida 
si cotiza tan solo quince años a lo largo de su vida laboral88. no hay nada 
en el mercado privado que iguale este rendimiento.

uno de los escasos colectivos que por motivos históricos escapan a esta 
regla son los abogados. una parte importante tiene un sistema de pen-
siones privado (no cotizan al régimen de autónomos de la seguridad so-
cial)89, pero aun así, se les permite acceder al sistema de sanidad público, 
junto a su familia, debido a que la sanidad se financia con los impuestos 
(no es preciso que un abogado en particular pague el impuesto de la renta 
para que se le conceda el derecho, basta con que tribute el colectivo en 
general) y no con las cotizaciones a la seguridad social.

87. se está aumentando progresivamente a diecisiete. por otra parte, el cálculo es apro-
ximado porque la casuística es enorme, variando en función de la edad, las bonifica-
ciones, la cobertura o no de la incapacidad temporal, las contingencias profesionales, 
etc.

88. Hay más reglas, como que dos de los quince/diecisiete años deben cotizarse en el
último tramo de la vida laboral.

89. las pensiones las cubre la Mutualidad de la abogacía. de media, el coste de la cuota
mensual que pagan los abogados es inferior al que pagan los trabajadores por cuenta 
propia incluidos en la seguridad social pública.
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en resumen, y es importante resaltarlo: una persona que trabaje y co-
tice el mínimo, genera el derecho a la pensión de jubilación y la atención 
sanitaria suya, de su cónyuge e hijos, si los tiene, completa, con la máxima 
cobertura posible, aunque el salario que gane no le obligue a declarar el 
impuesto de la renta de las personas físicas porque sea inferior a 22.000 
euros anuales (el salario mínimo interprofesional, esto es la cantidad mí-
nima que hay que pagar a un trabajador por cuenta ajena a tiempo com-
pleto, es de unos 9000 euros al año)90.

la reforma sanitaria de obama es, tal y como su nombre indica, sani-
taria, y no incluye las pensiones, que funcionan con sistemas privados de 
capitalización (se recibe en función de lo que se ahorra en bancos, fondos 
de inversión, etc.). a la hora de establecer paralelismos, se olvida que no 
se pueden comparar los costes o cobertura de un sistema mixto, sanidad 
y pensiones, con uno que solo cubre la sanidad, además, en el sector pri-
vado.

por otro lado, en españa también existe la sanidad privada. si tratamos 
de valorarla desde el punto de vista económico, el primer dato curioso es 
que es extraordinariamente barata (basta comparar el seguro de un coche 
a todo riesgo con el seguro sanitario privado de toda una familia). la cau-
sa no reside en la generosidad o gestión eficaz del sistema privado, sino 
en que todo ciudadano que trabaje en españa tiene la cobertura sanitaria 
pública, que además de universal e igualitaria, es obligatoria. es decir, no 
se puede elegir entre la sanidad privada o la pública, sino que al trabajar, 
el ciudadano forzosamente entra en el sistema público, y aparte, si quiere 
y se lo puede pagar, puede concertar un seguro privado. estos hechos 
concatenados generan que las listas de espera sean más cortas en la sa-
nidad privada que en la pública (lógicamente hay menos gente), pero la 
cobertura en los casos más graves se atienden principalmente en la públi-
ca, que cuenta con más medios y un sistema de conciertos con la privada.

en estados unidos se ha discutido la obligatoriedad de la cobertura 
sanitaria privada, esto es, si el estado federal puede imponer a toda per-
sona un seguro privado, aun cuando sea financiado gratuitamente por el 
estado. Con lo que hemos examinado antes, podríamos imaginarnos qué 
ocurriría si el estado obligara a todo ciudadano a inscribirse, y cotizar, en 
un sistema de pensiones público sin posibilidad de elegir entre el sistema 
sanitario privado y el público. los insultos, descalificaciones e impreca-
ciones inundarían el Capitolio.

90. los datos son de 2016. Hemos empleado ese año porque es cuando expiraba el man-
dato de obama, y nos sirve de punto de referencia.
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¿Cuál es el reverso del sistema español? su coste. aunque es un tema 
que excede a nuestra temática, no es difícil intuir que la alta tasa de des-
empleo es consecuencia indirecta del binomio sanidad pública/pensiones 
públicas. en caso de desempleo, un ciudadano tiene al menos cobertura 
sanitaria y educación gratuita para sus hijos, lo que explica, junto al col-
chón familiar, que no haya habido graves incidentes sociales en el país 
durante los años de la crisis. pero si un parado quiere crear una pequeña 
empresa, aun sin contratar a nadie, debe darse de alta en el régimen de la 
seguridad social de los autónomos (reta) y cotizar como mínimo unos 
270 euros al mes. aunque hay bonificaciones, muy escasas, al principio, la 
realidad es que tener un gasto de casi tres mil euros al año solo en seguri-
dad social disuade a mucha gente de crear una empresa. ese importe es el 
mismo para todo el territorio nacional, lo que es bastante injusto porque 
en unas regiones la renta per cápita es el triple que en otras. Y si el empre-
sario quiere contratar a alguien, los gastos se disparan, ya que el coste de 
la seguridad social del trabajador es casi un tercio más que su salario, que 
además tiene unos suelos mínimos establecidos por convenio colectivo.

esa es la paradoja. el sistema es muy dadivoso en la sanidad y en las 
pensiones, pero esa generosidad provoca como efecto colateral un coste 
de entrada en el mercado de trabajo demasiado alto. por eso se ha al-
canzado una tasa de desempleo de un 25% en la población en general 
y del 40% entre los jóvenes. el precio que se paga porque los jubilados 
dispongan de una alta calidad de vida es que se condena a los jóvenes a 
no ingresar en el mercado laboral a una edad razonable. ambos hechos 
están entrelazados. si inscribirse en la seguridad social como autónomo 
no implicara un coste fijo tan elevado, y dado que se puede tributar en el 
impuesto de la renta en función de las ganancias, millones de personas 
se darían de alta al menos como pequeños empresarios, lo que permitiría 
que aflorara la economía sumergida, economía que por otra parte explica 
que la cuestión social no haya explotado en la cara de los gobernantes.

además, en nuestro caso hay dos déficits que acabarán confluyendo: 
gastamos más de lo que ingresamos (el dinero que pedimos prestado es 
lo que se conoce como deuda pública, unos 50.000 millones de euros en 
2016, con un déficit del 5%91); y gastamos más en pensiones de lo que 
recaudamos por las cotizaciones (el dinero que falta lo tomamos de la 
conocida como hucha de las pensiones92, un eufemismo con el que se deno-

91. la crisis ha generado como consecuencia que la deuda pública se haya triplicado, lle-
gando en pocos años a rozar el billón de euros en 2016, fecha que estamos empleando 
como referencia para la comparativa.

92. Fue consecuencia del famoso pacto de toledo entre las principales fuerzas políticas,
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mina al excedente que se ahorró durante los años del boom inmobiliario, 
1996-200893).

Hasta ahora, ambos déficit, el de la deuda pública y el de las pensiones, 
no se entrecruzaban, lo que posibilita el espejismo del incipiente creci-
miento de 2016. pero la hucha de las pensiones se va a agotar muy pronto, 
con lo que para poder sostener las pensiones será necesario financiarla 
mediante impuestos, lo que a su vez nos obligará a pedir más dinero pres-
tado, aumentando el déficit público y la deuda pública. de hecho, ya hay 
propuestas de financiar las pensiones de viudedad y de orfandad me-
diante los impuestos y no con las cotizaciones, como hasta ahora. ningún 
partido gobernante quiere tomar la iniciativa porque en el momento en 
que esta transferencia ocurra, el déficit aumentará, y eso repercutirá en 
todas las esferas de la economía. nuestro sistema está asentado sobre una 
bomba de relojería que todo el mundo trata de legar, patadón mediante, a 
la generación siguiente.

en comparación, la tasa de desempleo norteamericana es irrisoria para 
los cánones españoles. Y dramática a la inversa. el dinamismo, inventiva, 
fluidez y competitividad del sistema norteamericano depende de que los 
costes de producción sean muy reducidos. si dispones de cincuenta mi-
llones de ciudadanos norteamericanos y de diecisiete millones de inmi-
grantes sin documentación trabajando, sin seguro sanitario ni esperanza 
de lograr una pensión, es obvio que se logra una plusvalía que explica por 
qué sus bienes y servicios son más competitivos que los de otros países, 
como por ejemplo españa. ni siquiera obama se ha atrevido a sugerir la 
creación de un sistema de cotizaciones a una hipotética seguridad social 
federal, ya que el flexible mercado laboral se derrumbaría como un casti-
llo de naipes94.

en 1995. Boletín oficial de las Cortes Generales, Congreso de los diputados, 12 de 
abril de 1995. número 134.

93. el Fondo de reserva de las pensiones llegó a tener casi 70.000 millones de euros. para 
valorar esta cantidad, cabe recordar que la recaudación por cotizaciones fue de unos 
100.000 euros en 2016; que el importe del rescate a los bancos que efectuó el gobierno 
de Mariano rajoy en 2012 fue de 40.000 millones; y que el primer rescate financiero a 
Grecia por parte de la unión europea fue de poco más de 100.000 millones de euros. 
pues bien, el Fondo de reservas desaparece a pasos agigantados, de forma que no 
quedará nada de la hucha de las pensiones en breve. los gobiernos de rajoy y sánchez 
están recurriendo al método del autopréstamo (el estado presta a la seguridad so-
cial) para evitar acabar del todo con la “hucha”, pero en realidad es algo simbólico 
(nadie quiere darle la puntilla final). el importe del déficit supera con mucho el im-
porte que queda en el Fondo de reserva.

94. una de las propuestas de la Fundación Heritage es precisamente que “se incluya en 
el seguro social un sistema de cuentas personales voluntarias. el sistema en su con-
junto debería hacerse solvente transformando el resto del seguro social en un ‘seguro 
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esperanza de vida para todos o competitividad; pensiones públi-
cas o desempleo; innovación o equidad; darwinismo social o justicia 
redistributiva, etc. estos son los dilemas. pretender ser tan producti-
vos como los norteamericanos pero disfrutar de la cobertura sanitaria 
universal pública española es tan quimérico como pretender igualar 
nuestras respectivas tasas de desempleo.

por último, el porcentaje del piB que españa destina a la sanidad es 
muy inferior al norteamericano. esto es, además de universal e igua-
litaria, la sanidad española es más barata. pero es un dato erróneo, ya 
que todo está interrelacionado. españa generalizó la sanidad y mejoró 
las pensiones en los años de expansión económica. Cuando la crisis 
afloró, se constató que los gastos fijos no podían reducirse sin grandes 
sacrificios, de ahí que se comenzara a pedir dinero prestado en los 
mercados financieros de forma desmesurada. en los años de la crisis 
se ha llegado a gastar casi el doble de lo que se ingresaba. e incluso en 
2016, con el inicio del crecimiento económico, los gastos siguen siendo 
muy superiores a la recaudación, incluidas las cotizaciones de la segu-
ridad social.

la realidad es que el sistema español sigue siendo igualitario y uni-
versal porque nos prestan dinero los países desigualitarios y no uni-
versales, además de fondos buitres y bancos carroñeros. China explota 
a su gente y con el superávit presta dinero a los occidentales, con lo 
que nuestra esperanza y calidad de vida depende de que no se rebele, 
paradójicamente, el proletariado comunista chino.

esta contradicción también existe en estados unidos. obama pagó 
su reforma sanitaria con dinero que le prestaba China, quien financia, 
junto a Japón, su deuda pública. podemos ver lo absurdo de la situa-
ción desde otra perspectiva: el estado Chino expolia a su población, y 
con parte de los beneficios del latrocinio se financian los tanques con 
que estados unidos rodea territorio chino (Japón, taiwan, afganistán, 
etc.) para una hipotética guerra, obviamente no comercial.

la reflexión final es qué queremos y qué precio, no ya económico, 
estamos dispuestos a pagar. entre la doble moral, la hipocresía, el des-
conocimiento, la ocultación de las reglas tácitas, las contradicciones, 
mistificaciones y sublimaciones se sitúan los discursos.

real’” la diferencia con nuestro modelo es que su propuesta se refiere a generalizar la 
participación en planes de ahorro para la jubilación patrocinados por las empresas
FundaCión HeritaGe, “la crisis de los derechos a beneficios”, 09/02/2011, en: 
http://libertad.org/, última visita en abril de 2016.
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VII. conclusIones

una de las claves a la hora de asegurar la subsistencia del sistema sa-
nitario de obama va a ser Medicaid95. en efecto, el tribunal supremo ha 
declarado inconstitucional que el estado federal obligue a los estados fe-
derados a ampliar la cobertura sanitaria de Medicaid más allá de la tercera 
edad. pero una parte importante de los estados norteamericanos ha asu-
mido voluntariamente dicha expansión, que además es financiada gene-
rosamente por el estado federal, incluso en estados gobernados por los 
republicanos. difícilmente se podrá captar al electorado si el ciudadano 
medio contempla con estupor que el estado vecino ofrece más cobertura 
sanitaria que el suyo. está por ver cómo se enfrentará trump a los intere-
ses de sus correligionarios ideológicos.

en cualquier caso, lo que es obvio es que resulta difícil competir en un 
mercado global con india, China, pakistán, rusia, etc., esto es, las econo-
mías emergentes, y mantener un sistema de estado social. no hemos de 
olvidar que países socialmente modélicos, como noruega, financian su 
dadivoso modelo con uno de los mayores fondos de inversión del mun-
do. sin duda, es meritorio que sepan invertir los recursos que la madre 
naturaleza les ha regalado, como el gas, matriz de su fondo de inversión 
(bastaría establecer comparaciones con Venezuela o irán), pero habría que 
ver cómo la economía noruega sobreviviría sin dichos recursos naturales. 
su problema es extrapolable al continente: algún día habrá que analizar 
en profundidad hasta qué punto los estados sociales europeos, con sus 
generosos sistemas sanitarios y pensiones, han dependido de situaciones 
heredadas del colonialismo y del imperialismo. a medida que otras zonas 
del planeta se libran de la dependencia occidental, nuestras economías y 
modelos sociales se vuelven insostenibles.

estas contradicciones reverberan en estados unidos. obama preten-
día una cobertura sanitaria universal, pero sin cambiar estructuralmente 
el sistema económico; quería parecerse a europa, pero apoyándose en la 
financiación china; abogó por mejorar la calidad de vida de los afroame-
ricanos, pero no de los obreros, etc. sus cavilaciones son las nuestras, y 
mientras señalamos con fruición sus grietas cohabitamos con la enésima 
crisis existencial de la unión europea.

95. en este sentido concuerdo con el análisis de peter treadway, “ahora que Medicare 
está firmemente establecido en la vida económica americana, sus destinatarios, inclu-
so los más ricos, son reacios a considerar otras alternativas. Medicare ha llegado a ser 
un “derecho”. Y lo mismo ocurrirá con obamacare.” treadWaY, peter t. Investing 
in the Age of Sovereign Defaults: How to Preserve your Wealth in the Coming Crisis. somer-
set, sG: Wiley, 2012, p. 34.
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por último, justo en el momento en que terminamos este libro apare-
ce la noticia de que la administración trump está iniciando los trámites 
judiciales para lograr la derogación de la ley de protección al paciente y 
Cuidado de salud asequible96.

obviamente, si la demolición del obamacare sale adelante, la reforma 
sanitaria de obama será una simple anécdota en la historia norteamerica-
na. además, si las políticas sociales del primer presidente afroamericano 
de la historia cesan con él, difícilmente otro demócrata acometerá en el 
futuro inmediato una reforma similar, dado el desgaste personal y políti-
co que ha ocasionado.

96. El Economista. “trump quiere darle el tiro de gracia al obamacare.” toluse olorun-
nipa Y seung Min kim/the Washington post. 26 de marzo de 2019. en: https://www.
eleconomista.com.mx/internacionales/Trump-quiere-darle-el-tiro-de-gracia-al-Obamaca-
re-20190326-0127.html. última visita en marzo de 2019.
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la regulación de las células madre embrionarias
m. J. lópez baroni

Capítulo quinto

la regulación de las células madre 
embrionarias

suMario: i. introduCCión. ii. ¿ruptura o Continuidad Matiza-
da? iii. la enMienda diCkeY-WiCker. iV. el Caso sHer-
leY-deisHer. V. ConClusiones. 

I. IntroduccIón

la regulación de la investigación con células madre de origen embrio-
nario en estados unidos nos muestra las contradicciones de una gran po-
tencia ante la biotecnología. por un lado, hay común consenso en man-
tener al país a la vanguardia del conocimiento científico, pero por otro, 
su clase política es deudora de movimientos reaccionarios que tratan de 
frenar cualquier avance, no ya científico, sino simplemente social.

el caso que analizaremos a continuación evidencia cómo el equilibrio 
que ha permitido la investigación con fondos públicos en nuestra temáti-
ca durante el mandato de tres presidentes, Bill Clinton, George Bush y Ba-
rack obama, ha estado a punto de romperse en los tribunales de justicia. 
la principal causa reside en la fragilidad de la normativa en esta materia, 
que ha acabado alcanzando también a la clonación humana. en esencia, 
las tres últimas administraciones norteamericanas se guarecieron tras 
una afortunada interpretación de un funcionario de la época de Clinton 
debido a que sus respectivos mandatarios carecían de fuerzas suficientes 
para enfrentarse directamente al Congreso. por ese motivo, cuando el in-
tegrismo norteamericano, financiado por los lobbies cristianos, llevó las 
políticas de obama a los tribunales, los magistrados se vieron obligados 
a revisar las actuaciones seguidas en las dos décadas precedentes, lo que 
removió de forma inesperada hechos, interpretaciones y situaciones que 
se creían consolidadas.
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aunque el resultado final ha sido favorable a la administración oba-
ma, el poso de inseguridad que ha dejado la confrontación resulta incon-
mensurable. la batalla ha puesto de relieve tanto la polarización existen-
te en la judicatura (la victoria se ha logrado por una exigua mayoría de 
votos) como el escaso rango jerárquico de la normativa que regula estos 
temas, de ahí que sea factible que un nuevo presidente, como trump, las 
cambie sustancialmente sin necesidad de apoyo alguno de las cámaras.

II. ¿rupturA o contInuIdAd mAtIzAdA?

para gran parte de la comunidad científica, el mandato de Bush lastró 
la investigación norteamericana en lo referente a la biotecnología justo en 
el momento en que este campo comenzaba a descollar.

en 01998 thomson y sus colaboradores descubrieron cómo diferenciar 
células madre a partir de un embrión, lo que posibilitaba obtener entes bio-
lógicos, de estatus incierto, que podían transformarse en cualquiera de los 
más de doscientos tipos de células que conforman el cuerpo humano. en 
esencia, era una técnica muy prometedora para tratar numerosas enfer-
medades, pero presentaba un problema insoluble, como es la imperiosa 
necesidad de tener que destruir un embrión para poder obtener células 
del interior del blastocisto.

pues bien, al poco de lograr la presidencia, Bush prohibió la financia-
ción con dinero público de la investigación con células madre de origen 
embrionario, contentando de esta forma al sector más conservador de su 
partido, el que equipara la destrucción de un embrión con el aborto.

el efecto de la referida prohibición fue demoledor para quienes inves-
tigaban en el sector público norteamericano, ya que les impedía competir 
con sus homólogos en otros lares. las declaraciones de los científicos so-
bre esta suspensión, “ocho años de frustración1”, “pérdida de una genera-
ción completa2”, “mengua de publicaciones3”, etc., reflejan desaliento y 
un cierto resentimiento colectivo. incluso los laboratorios privados resul-
taron perjudicados, ya que para poder diferenciar con nitidez qué investi-
gaciones se financiaban con dinero público o privado se vieron obligados 

1. kalVaitis, katie, “obama reverses federal restrictions on funding for embryonic 
stem cell research”, Cardiology today, 16 de abril de 2009.

2. ClaiBorn, kathryn, “Federal funding for stem cell research: 15 years of indeci-
sion”, The Journal of Clinical Investigation, Vol. 121, number 7, July 2011.

3. derouen, Mindy; MCCorMiCk, Jennifer; oWen-sMitH, Jason; sCott, Cristo-
pher, “the race is on: Human embryonic stem Cell research Goes Global”, Stem 
Cell Rev and Rep. 2012, 8, pp. 1043-1047.
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a aumentar los costes con objeto de evitar colocar “la muestra inadecuada 
en la probeta equivocada4,5”. el resultado es que una generación de inves-
tigadores abandonó estos programas o emigró.

esta situación explica las expectativas que se despertaron en la comu-
nidad científica ante la candidatura de obama a la Casa Blanca6. es pro-
bable, además, que el aspirante, consciente de esta atención mediática, 
aprovechara para captar votos en el campo de la industria biomédica, 
tradicionalmente escorada hacia los republicanos. en esencia, las líneas 
discursivas de obama se centraron en dos puntos: a) derogar la norma-
tiva que obstaculizaba la investigación con células madre embrionarias; 
b) devolver la integridad a los científicos,7 una forma eufemística de aludir 
a la constante injerencia política en la investigación durante la etapa de 
Bush. en aras del cumplimiento de este programa, elaboró un memorán-
dum que levantó bastantes suspicacias entre los científicos contrarios a 
este tipo de investigaciones8.

sin embargo, la cuestión es aún más compleja. por lo pronto, los re-
publicanos son muy plurales en su posicionamiento frente a, entre otros 
terrenos, la investigación con células madre embrionarias. Y obama dista 
de ser un laicista convencido amante del raciocinio.

en efecto, en el bando republicano podemos hallar hasta tres posturas 
claramente diferenciadas. en primer lugar debemos reseñar al ala más 
radicalizada, los miembros del Tea Party, cuya concepción de la ciencia 
se resume en los esfuerzos desplegados para sustituir en las escuelas el 
darwinismo por el creacionismo. este segmento del partido es una es-

4. WolinskY, Howard, “the pendulum swung”, EMBO reports, Vol. 10, n.º 5. 2009.
5. el comentario es de George daley, investigador del Harvard Stem Cell Institute y ex-

presidente de la Sociedad Internacional para la Investigación con Células Madre. Hut-
son, stu, “Challenges anticipated in removal of stem cell restrictions”, Nature Medi-
cine, volume 15, number 1, January 2009.

6. tolleFson, Jeff, “the experiment obama”, Nature, 27 de septiembre de 2012, p. 
488.

7. a la vez que firmaba la orden ejecutiva que permitía investigar con células madre, 
obama elaboró un memorándum con objeto de desarrollar “una estrategia que per-
mitiera restaurar la integridad científica a la hora de tomar decisiones”. editorial. 
“teetering on the brink”, Nature Biotechnology, 10 de octubre de 2010.

8. robert George, un bioeticista de la universidad de princeton en nueva Jersey y 
miembro del Comité de Bioética del presidente (Bush), sostiene que pocos investi-
gadores rechazarían mejoras para maximizar la transparencia científica. pero él dice 
que el memorándum podría correr el riesgo de calificar a los oponentes a la investiga-
ción con células madre como ideólogos o enemigos de la ciencia. “no es una cuestión 
de ciencia en un lado e ideología en el otro”, dijo, “es una disputa sobre qué normas 
éticas gobernarán la ciencia”. e.C.H, “obama overturns stem-cell ban”, Nature, Vol 
458, 12 March 2009.
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pecie de Pío nono redivivo conjurado contra los males de la modernidad 
europea/norteamericana. en consonancia con su paradigma aboga por 
prohibir todo tipo de investigación con células madre embrionarias, tanto 
en el sector privado como en el público, al equiparar este acto al aborto9.

en segundo lugar podríamos situar al sector que realmente detenta el 
poder dentro del partido republicano, sector que combina los guiños al 
electorado más conservador con el pragmatismo. es esta línea de realpoli-
tik la que llevó a Bush a una política oscilante y contradictoria con respec-
to a nuestra temática.

en efecto, en agosto de 2001, el presidente Bush publicó una orden 
ejecutiva que prohibía la financiación pública de las investigaciones con 
células madre de origen embrionario. ahora bien, la letra pequeña de la 
norma establecía que se prohibía la financiación de las que se creasen a 
partir de la fecha de publicación de la orden, de forma que era lícito sub-
vencionar con dinero público las que se hubiesen creado antes de agosto 
de 2001. la aparente contradicción era resuelta por Bush argumentando 
que los embriones de donde procedían dichas células ya estaban muertos, 
por lo que nada impedía que se destinaran fondos públicos a investigar 
con dichas líneas.

los malabarismos de Bush no finalizan ahí, ya que por un lado se cuidó 
de que su orden permitiera la investigación sin ningún tipo de restriccio-
nes al sector privado, lo que contradecía abiertamente al ala conservadora 
de su partido, pero por otro vetó dos propuestas al Congreso de la demó-
crata deGette10, una de ella apoyada por miembros del propio partido re-
publicano, a favor de la financiación de la investigación en células madre 
embrionarias en el sector público11,12. la nebulosa mental que envolvía al 
presidente al vetar esta propuesta es magistralmente descrita por sandel:

Hay que disculpar la confusión del secretario de prensa del presi-
dente. al explicar el veto, declaró que el presidente consideraba que 

9. WadMan, Meredith, “niH prepares for loss of political champions”, Nature, 14 oc-
tober 2010, Vol. 467, 761.

10. Michael Werner, de la Coalición para el Avance de la Investigación Científica, explica 
cómo el Congreso podría convertir en ley la orden ejecutiva de obama o, en su 
defecto, aprobar la Stem Cell Research Improvement Act de 2009, introducida por diana 
deGette, acta que es sustancialmente idéntica a la que vetara Bush en 2005 y 2007. 
dorans, kirsten, “a stem cell ban is lifted, but some states see a heavy backlash”, 
Nature Medicine, volume 15, number 4, april 2009, p. 347.

11. annas, J.d., MpF, “resurrection of a stem-Cell Funding Barrier – dickey-Wicker in 
Court”, N. Engl. J. Med. 363, 18, 28 de octubre de 2010.

12. FoX, Jeffrey, “us courts throw es cell research into disarray”, Nature Biotechnology, 
Vol. 28, 10 de octubre de 2010.
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la investigación con células madre embrionarias era un “asesinato”, 
algo que sin duda el gobierno federal no debía apoyar. ante las crí-
ticas que generó este comentario entre la prensa, la Casa Blanca dio 
marcha atrás. no, el presidente no pensaba que destruir un embrión 
fuera asesinato. el secretario de prensa se retractó de su declaración 
y se disculpó por haber “exagerado la posición del presidente”. si la 
investigación con células madre constituye efectivamente una des-
trucción deliberada de vidas humanas inocentes, resulta difícil ver 
qué lo diferencia del asesinato. el escarmentado secretario de pren-
sa no hizo ningún esfuerzo por analizar la diferencia13.

pues bien, este juego de proscripciones y permisiones causó un gran 
pesar en la comunidad científica, ya que no quedaba claro si la finalidad 
última era moral (por qué no prohibir entonces todo tipo de investigación 
con células madre embrionarias)14; favorecer al sector privado (por qué 
permitir entonces la investigación al sector público con líneas de células 
anteriores a agosto de 2001); o establecer alianzas temporales, unas veces 
con los demócratas, a favor de dichas investigaciones, y otras con el ala 
más conservadora de los republicanos. el resultado final es que las políti-
cas de Bush no coincidían con las líneas programáticas de ninguno de sus 
contemporáneos, de ahí el desconcierto colectivo15.

el tercer grupo estaría formado por los republicanos que apoyaban la 

13. sandel, Contra la perfección. título original: The case againts perfection. Ethics in the 
age of genetic engineering, the Belknap press of Harvard university press, eeuu, 2007, 
traducción de Vilá Vernis, Marbot ediciones, pp. 155-157.

14. “‘las barreras legales al uso de fondos federales para investigar con células embrio-
narias nos han ralentizado’, responde Charles Murry a el paÍs, ‘y en ocasiones han 
hecho temer a la gente de mi laboratorio que pudieran perder sus trabajos por sus-
pensión de fondos’. Murry dirige el Centro de Biología Cardiovascular de la univer-
sidad de Washington, y codirige su instituto de Células Madre y Medicina regenera-
tiva. ‘Hay que decir a favor de Bush’, reconoce, ‘que nos dejó arrancar los proyectos 
con las líneas celulares que ya estaban establecidas en tiempos de su administración, 
lo que fue bastante mejor que una prohibición absoluta; la llegada de obama empeo-
ró las cosas, porque empezó por anular todas las líneas que había aprobado Bush. 
después de unos seis meses, sin embargo, sus nuevas regulaciones de regulación 
sobre células embrionarias entraron en vigor, y desde entonces pudimos trabajar con 
más líneas celulares (...).’“. saMpedro, Javier, “las células madre humanas regene-
ran el corazón infartado de los macacos, El País, 30 de abril de 2014.

15. otra cosa es que esta hemiplejia moral generara la paralización de facto de la inves-
tigación pública en este campo, debido a que las líneas a financiar eran muy escasas 
por motivos técnicos (escasa viabilidad, preembriones dañados, no conservación co-
rrecta, etc.). en concreto, durante el mandato de Bush solo se pudieron financiar con 
dinero público veintiuna líneas de células madre embrionarias. Hutson, stu “Cha-
llenges anticipated in removal of stem cell restrictions”, Nature Medicine, volume 15, 
number 1, January 2009.
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investigación con células madre embrionarias en contra de la posición 
mayoritaria dentro su propio partido. en esta línea podemos situar a la 
familia reagan, con el apoyo que puedan cosechar dentro del partido16; 
al republicano Michael Castle (delaware), quien junto a la demócrata 
deGette presentó una propuesta en el Congreso (finalmente vetada por 
Bush) a favor de la financiación pública de este tipo de investigaciones17; 
al republicano arlen specter (pensilvania), quien junto al demócrata tom 
Harkin (iowa) propuso una medida similar pero en el senado18; o la car-
ta que escribieron a obama seis congresistas republicanos liderados por 
Castle instándole a actuar19. suponen un contrapunto, minoritario pero 
no irrelevante, con respecto al resto del partido. es cierto que en estos ca-
sos la posición puede estar condicionada por sus experiencias personales, 
el alzheimer en el caso de reagan y la enfermedad de Hodgkin en el caso 
de uno de los congresistas republicanos; y que por otro lado no deja de ser 
simbólico que el republicano Michael Castle urgiera a obama a acelerar 
la revocación de las políticas de Bush20 a la vez que perdía su nominación 
frente a la miembro del Tea Party, Christine o’donnell21,22, contraria a todo 
tipo de investigaciones en lo referente a las células madre embrionarias. 
pero la existencia de estas voces discordantes demuestra que las fronteras 
ideológicas en este tema no son nada rígidas.

las contradicciones del partido se pusieron de manifiesto en la entre-
vista que el líder del partido republicano que se enfrentó en su momento 
a obama, McCain, concedió a la revista Nature en 2008, donde se con-
trastaron las posiciones de ambos candidatos. para sorpresa de todos, el 

16. WolinskY, Howard, “stem-cell battles”, EMBO reports, Vol. 11, n.º 12; 2010, pp. 921-
924.

17. WadMan, Meredith, “stem-cell inaction prompts concern”, Nature, Vol. 457, 26 Fe-
bruary 2009, p. 1068.

18. WolinskY, Howard, “the pendulum swung”, EMBO reports, Vol. 10, n.º 5. 2009.
19. WadMan, Meredith, “stem-cell inaction prompts concern”, Nature, Vol. 457, 26 Fe-

bruary 2009, p. 1068.
20. “el Congreso debe actuar para asegurar que un acuerdo global de naturaleza ética 

se convierta en ley”. WolinskY, Howard, “niH prepares for loss of political cham-
pions”, EMBO reports, Vol. 10, n.º 5, 2009.

21. WadMan, Meredith “niH prepares for loss of political champions”, Nature, Vol. 
467, 14 october 2010, p. 761.

22. Wolinsky destaca cómo el Tea Party, a pesar de no sostener formalmente una posición 
sobre este tema, ha tenido un gran impacto en las elecciones, con sus candidatos pro 
vida ganando poco a poco el terreno a los sectores más moderados del partido repu-
blicano. el ejemplo más simbólico es la derrota de Castle frente a, en sus palabras, 
“quizá su candidata de perfil más alto, la telegénica Christine o’donnel”. un grupo 
de mujeres pro vida ha descrito a o’donnel como la “estrella más rutilante” opuesta 
al aborto. WolinskY, Howard, “stem-cell battles”, EMBO reports Vol. 11; n.º 12; 
2010, pp. 921-92.
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aspirante republicano abogó por la financiación con dinero público de 
las investigaciones con células madre embrionarias, contradiciendo de 
esta forma no sólo al propio Bush, sino incluso la posición oficial de su 
partido. aunque rodeó esta posición de referencias éticas y morales, de 
un decidido apoyo a la enseñanza del creacionismo en las escuelas, así 
como de medidas neoliberales en la enseñanza (reducir el peso del estado 
y aumentar la competitividad entre las escuelas, básicamente), lo cierto 
es que en lo referente a nuestra materia el candidato republicano estaba 
más cerca de obama que de Bush23. la propia revista, consciente de estas 
contradicciones dentro del partido republicano y de la ambigüedad de 
McCain, reflexionaba sobre qué ocurriría realmente si al final ganaba el 
líder republicano.

esta diversidad de posiciones es la que explica la fuerte polarización 
existente en el interior del país, con estados donde reina una férrea opo-
sición al avance científico en estas materias, como dakota del norte y 
del sur, luisiana, oklahoma, Georgia, texas, arkansas, indiana o Colo-
rado24,25,26, y otros que rivalizan con sus homólogos europeos a la hora de 
crear una legislación que faciliten estas investigaciones, casos de Califor-
nia, Connecticut, illinois, Maryland, new Jersey, new York o Wisconsin27.

pues bien, frente a esta trivalente posición republicana se situó la ad-
ministración obama. el programa estrella de su mandato orbitó alrededor 
de la idea de universalizar la sanidad, como ya hemos examinado. Con 
la mente puesta en este objetivo, consideró que la biotecnología podía ser 
su aliada en este terreno, de ahí que tratara de implicar a la industria para 
que produjera medicamentos genéricos con objeto de reducir el coste de 
su reforma sanitaria hasta límites admisibles.

23. el propio McCain reconocía que su posición era previa a que la plataforma de apoyo 
al partido republicano se opusiera a la financiación de dichas investigaciones (http://
www.gopplatform2008.com) editorial, “obama versus McCain on science and educa-
tion”, Nature Structural & Molecular Biology, Volume 15, number, 10 de octubre de 
2008.

24. en 2008 fracasó, por un margen de tres a uno, un intento en Colorado de extender la 
protección constitucional del embrión hasta el momento de la concepción. en 2010 
hubo un segundo intento. WadMan, Meredith, “niH prepares for loss of political 
champions”, Nature, 14 october 2010, Vol. 467, 761.

25. el presidente de Georgia Right To Life, daniel Becker, llamaba “frankensciencia” a las 
nuevas tecnologías. sHaila deWan “after Change in Federal policy, some states 
take steps to limit stem Cell research”, The New York Times, March 13, 2009.

26. dorans, kirsten, “a stem cell ban is lifted, but some states see a heavy backlash”, 
Nature Medicine, volume 15, number 4, april 2009, p. 347.

27. salter, Brian; HarVeY, olivia, “stem cell innovation in the usa: the benefits of 
the minimal state”, Regen. Med., 2008, 3 (4), pp. 597-610.



110

Casos de la BioétiCa norteaMeriCana en el últiMo deCenio

es este contexto de búsqueda de socios el que justifica en parte la gran 
proyección mediática que generaron las promesas de obama, no ya con 
respecto a las células madre embrionarias, sino sobre la ciencia en gene-
ral. el campo semántico se pobló de nuevos términos, como bioinformática 
o Big Data28, o reutilizó otros, como biopolítica29 o bioeconomía. de pronto 
parecía que la economía norteamericana iba a basarse en las tecnologías 
emergentes, como la nanotecnología, la biomedicina o la vida sintética. 
estas expectativas nos permiten contextualizar adecuadamente la perió-
dica publicación de noticias políticas en revistas de gran impacto cien-
tífico, como Nature y Science, ya que se conseguía movilizar a su favor a 
la todopoderosa industria biotecnológica. sin embargo, la posición de la 
industria fue cauta ante estas propuestas. por un lado deseaba la revoca-
ción de las medidas de Bush, pero por otro se planteaba qué ganaba con 
biogenéricos30.

ahora bien, como estudiaremos a continuación, la timidez con que 
finalmente se trató de remendar el destrozo causado por Bush en la in-
vestigación biomédica explica que su administración acabara en los tri-
bunales de justicia. obama no logró fuerzas suficientes para que el Con-
greso aprobara una reforma sustancial de esta materia, por lo que revocó 
la orden ejecutiva de Bush con otra, que además necesitaba concreción 
por el eslabón más débil de la cadena normativa, el instituto nacional de 
salud (niH), entidad que debía publicar una Guía de desarrollo 18 meses 
más tarde31. la escasa entidad jerárquica de esta norma posibilitó que los 
fundamentalistas cristianos impugnaran sus políticas ante los tribunales. 
el hecho de que la administración obama ganara finalmente el pleito no 
hace olvidar el susto ni la sensación de fragilidad e inseguridad jurídica 
con que se investiga en este campo. no pocos científicos cruzan los dedos 
ante lo que pueda hacer trump, ya que la normativa actualmente vigente 
puede ser revocada con suma facilidad32.

28. la Casa Blanca, National Bioeconomy Blueprint, abril de 2012. disponible en: https://
www.whitehouse.gov/sites/default/files/microsites/ostp/national_bioeconomy_blueprint_
april_2012.pdf. última visita en octubre de 2015.

29. “Bienvenidos a la nueva biopolítica”, Moreno, Jonathan, “long shadow of the 
stem-cell ruling”, Nature, Vol. 467, 28 october, 2010.

30. Fox cita las palabras de un destacado miembro de la industria biotecnológica, quien 
sostiene que hacen falta al menos catorce años para recuperar la inversión efectuada 
en la fabricación de un medicamento. Fok, l, Jeffrey, “Biotech under Barack”, Nature 
biotechnology, Volume 27, number 3, March, 2009, pp. 237-244.

31. MeYer, Michelle n. and Fossett W. James, “the More things Change: the new 
niH Guidelines on Human stem Cell research”, Kennedy Institute of Ethics Journal 
Vol. 19, no. 3, 2009, pp. 289-307.

32. FurloW, Bryant. “uncertain future for us embryonic stem-cell research”, The Lan-
cet Oncology, Vol. 11. octubre de 2013, p. 923.
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por último, en el reverso de estas medidas de corte progresista de oba-
ma se sitúan los límites religiosos de su administración. sea por conven-
cimiento, sea por pragmatismo, el flamante presidente fichó como direc-
tor del instituto nacional de salud (niH), el equivalente al ministerio de 
sanidad español, a Francis Collins33.

Collins es un científico de reconocido prestigio, con innumerables ga-
lardones y premios, que incluso dirigió el proyecto Genoma Humano. 
pero también es un cristiano “renacido” y un ferviente militante religioso 
que publica best sellers mezclando ciencia y fe (The Language of God: A Scien-
tist Presents Evidence for Belief34). en 2006 creó la Fundación BioLogos, una 
organización dirigida a convencer a la gran masa de la participación de 
dios en la creación del mundo, situándose en la órbita del creacionismo35. 
es cierto que los miembros de esta organización no son militantes de las 
burdas y medievales tesis del Tea Party, pero porque simplemente prac-
tican otra forma más sofisticada que les da nombre, BioLogos. a la teoría 
del Diseño Inteligente de sarah palins y compañía, Collins ha opuesto otra 
forma de diseño inteligente, la del marketing, con lo que su producto pare-
ce más riguroso, científico y racional que el de sus homólogos del creacio-
nismo fuerte. así, en los vídeos de la fundación tratan de diferenciarse del 
Tea Party con proyecciones del tipo “Cómo creó dios los ingredientes para 
la vida36, una propuesta herética para los neocon, que rechazan cualquier 
forma de evolucionismo. sin embargo, en el fondo representan lo mismo, 
diferentes versiones de una visión militante y evangelizadora del cristia-
nismo. Y de su página web se deduce que no van a la zaga ni siquiera en 
el aspecto económico.

He aquí el terreno de juego de la administración obama. en la línea 
del tomismo escolástico, el presidente trata de conciliar la fe y la razón, la 
ciencia y la religión, con el mismo funambulismo que ya sostuviera Bush. 
Y estos son los límites del laicismo norteamericano: se puede investigar 
con células madre siempre y cuando se reconozca que, de una manera u 
otra, ha participado dios. la versión más agraz es la del Tea Party, nos han 

33. FoX, Jeffrey, “one year in obama’s biotech scorecard”, Nature structural & molecular 
biology, volume 15 number, 10 october 2008.

34. Collins, Francis, The Language of God: A Scientist Presents Evidence for Belief Free 
press, new York, 2006.

35. en esta página web se explica cómo fundó Francis Collins la Fundación BioLogos, ht-
tps://biologos.org/about-us/our-history/. última visita, octubre de 2015.

36. en la portada de la Fundación aparece como declaración de intenciones la siguiente 
idea: “Biologos invita a la iglesia y al mundo a ver la armonía entre la ciencia y la 
fe bíblica, de la misma manera en que nosotros mostramos una comprensión de la 
creación de dios desde la evolución.” BioLogos Fundation. https://biologos.org/, última 
visita, octubre de 2015.
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puesto aquí tal cual somos; y la versión científica es la de Collins y obama: 
es el altísimo quien en última instancia ha activado la evolución37. en pu-
ridad, la única diferencia entre una y otra forma de creacionismo reside en 
qué momento se sitúe la intervención divina, esto es, si dios montó todo 
el mecano per se antes de dejarlo en la tierra o simplemente creó las reglas 
para que se ensamblara por sí mismo.

tales son las cartas con que deben manejarse los científicos que inves-
tigan en el sector público, lidiar con el creacionismo en su versión fuerte o 
cobijarse bajo la égida de la versión débil.

en conclusión, aunque aparentemente antagónicas, la realidad es que 
podemos observar una cierta continuidad entre las políticas de Bush y las 
de obama. Y son precisamente estos paralelismos entre las sucesivas ad-
ministraciones norteamericanas los que explican que, cuando los lobbies 
cristianos acudan a los tribunales para frenar la reforma de obama, el de-
bate acabe arrastrando no solo al propio Bush, sino incluso a Bill Clinton, 
como analizaremos a continuación.

III. lA enmIendA dIckey-WIcker

la fecundación in vitro apareció en Gran Bretaña en 1978. pues bien, 
los primeros intentos de regular la investigación con embriones, aunque 
fuese solo para la reproducción, datan de la administración Carter. Como 
el mandato de ronald reagan paralizó cualquier intento de avanzar en 
esta temática, Bill Clinton heredó un territorio yermo desde el punto de 
vista jurídico.

estos antecedentes explican que la administración Clinton iniciara en 
1996, ante la ausencia de normativa al respecto, una tímida regulación en 
esta materia. aunque se opuso expresamente a la creación de preembrio-
nes para la investigación38, Clinton fue partidario de esbozar un marco 
que otorgara seguridad jurídica a la comunidad científica39. la reacción 
del Congreso de estados unidos fue fulminante. en enero de 1996, una 

37. editorial, “obama versus McCain on science and education”, Nature Structural & Mo-
lecular Biology, Volume 15, number, 10 de octubre de 2008.

38. por el contrario, el instituto nacional de salud (niH) se posicionó a favor. Wad-
Man, Meredith, “stem-cell work thrown into limbo”, Nature, Vol 467; 2 september 
2010.

39. (Clinton) “creo que los fondos federales no deben emplearse para crear embriones 
humanos con el objetivo de investigar con ellos (...).” el edicto del presidente prohi-
biendo la creación de embriones con fines de investigación deja sin embargo algunas 
cuestiones pendientes. por ejemplo, no está claro si se permite al instituto nacional 
de salud investigar en partenogénesis humana (óvulos que han sido artificialmente 
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norma de naturaleza presupuestaria, en principio sin más alcance, reco-
gió la denominada Enmienda Dickey-Wicker, una cláusula dirigida a pro-
hibir la financiación con fondos públicos de las investigaciones que des-
truyeran o pusieran en riesgo embriones humanos40,41. la enmienda, que 
enlaza con las políticas antiabortivas de los años setenta, recibe el nombre 
por los dos congresistas republicanos que la propusieron, Jay dickey y 
roger Wicker.

pues bien, el Congreso norteamericano ha ido prorrogando año tras 
año dicha enmienda sin variación alguna, esto es, respetando su literali-
dad a ultranza, hasta llegar a nuestros días. el resultado de esta inespera-
da y acomodaticia inercia legislativa es que tres presidentes norteameri-
canos, Clinton, Bush y obama, han tenido que recurrir a la imaginación 
para sortearla sin contravenir abiertamente al Congreso.

dado que la enmienda dickey-Wicker ha condicionado las políticas 
norteamericanas en nuestra temática durante los últimos veinte años, va-
mos a analizarla destacando sus principales características.

en primer lugar, la enmienda emplea la expresión “embrión”, por lo 
que no reconoce la diferencia existente entre el “preembrión” (menos de 
catorce días) y el “embrión” (más de catorce días). esta distinción procede 
del Informe Warnock (1984) y ha permitido el desarrollo de la legislación 
en la biomedicina europea.

en efecto, en el Informe Warnock se proponía que, dado que a partir del 
decimocuarto día no es posible la gestación de gemelos, se puede consi-
derar que el individuo nace propiamente ese día42. sin duda es una argu-

estimulados). MarsHall, eliot, “Clinton rules out some studies”, Science, Vol. 
266, 9 december 1994.

40. “ninguno de los fondos disponibles por la ley pública 104-91 pueden emplearse 
para: (1) crear embriones para la investigación; o (2) investigaciones en las que uno o 
varios embriones son destruidos, desechados, o sometidos intencionadamente a un 
riesgo de lesión o muerte mayor de la permitida a los fetos en el útero en el artículo 45 
CFr 46.208 (a)(2) y 42u.s.C.289g(b). a los fines de esta sección, la expresión “embrión 
humano o embriones” incluirá cualquier organismo, (...) esto es, derivados de fertili-
zación, partenogénesis, clonación, o cualquier otra derivación de uno o más gametos 
humanos.” public law 104-99 Jan, 26, 1996, en uscode.house.gov/statutes/pl/104/99.
pdf. última visita, noviembre de 2015.

41. “el 26 de enero de 1996, respondiendo en parte a una orden de la administración 
Clinton que permitía algunas investigaciones con embriones (...).” VoGel, Gretchen; 
Couzin-Frankel, Jennifer; “With stem Cells in Court, a History primer”, Science, 
17 september 2010, Vol. 329, n.º 5998, pp. 1450-1451.

42. department of Health & social security, http://www.hfea.gov.uk/docs/Warnock_Report_
of_the_Committee_of_Inquiry_into_Human_Fertilisation_and_Embryology_1984.pdf. úl-
tima visita en noviembre de 2015.
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mentación bastante forzada, con reminiscencias aristotélicas (el alma se 
incorpora al embrión en el cuadragésimo día, en el caso de los hombres, 
y el nonagésimo día, en el de las mujeres, aristóteles dixit43), pero es esta 
distinción la que ha permitido desarrollar la legislación europea que 
autoriza investigar con los preembriones durante los primeros catorce 
días desde la concepción, estableciéndose una protección absoluta para 
el embrión a partir de dicho momento. en puridad, las células madre 
embrionarias se obtienen de los preembriones, y no de los embriones, 
por lo que propiamente deberíamos llamarlas preembrionarias. las nece-
sidades científicas, en el incipiente contexto de la fecundación in vitro, 
forzaron a elegir algún momento comprendido entre la concepción y el 
parto, por lo que el Informe Warnock ofreció esa funambulesca opción 
con el loable objetivo de equilibrar los pruritos morales con el progreso 
científico.

pues bien, al no reconocerse esta clasificación, embrión/preembrión, 
en la enmienda dickey-Wicker, se lastraron las posibilidades de investi-
gación en norteamérica, al menos las financiadas con dinero público, ya 
que como analizaremos hubo de discutirse si las células madre embrio-
narias eran en sí mismas embriones, y por tanto susceptibles de la máxima 
protección, o no, ya que los preembriones, a los ojos del legislador federal, 
no existían. 

la segunda característica relevante de la enmienda es la fecha en que 
se publicó, 1996. su prórroga anual sin modificación alguna provocó que 
pronto colisionara su tenor literal con los imparables avances científicos. 
así, la clonación de la oveja dolly se efectuó varios meses después de su 
publicación; la diferenciación de células madre de origen embrionario se 
produjo justo dos años después, en 1998 (thomson y otros44); las posibi-
lidades de la clonación terapéutica se conocieron aproximadamente en 
2000; y la aparición de las células ips en 200645 (2007, en humanos46). en 
la biotecnología contemporánea, dada la celeridad con que avanza, veinte 
años es casi una era geológica, con lo que la pervivencia en el tiempo de la 

43. aristóteles, Investigación sobre los animales, Gredos, libro Vii, cap. 3.
44. tHoMson, J.; itskoVitz-eldor, J.; sHapiro, s.; Waknitz, M.; sWierGiel, 

J.; ViVienne, M.; Jones, J., “embryonic stem Cell lines derived from Human Blas-
tocysts”, Science, Vol. 282 n.º 5391, 6 november 1998, pp. 1145-1147.

45. takaHasHi, k.; YaManaka s., "induction of pluripotent stem cells from mouse 
embryonic and adult fibroblast cultures by defined factors", Cell, 126 (4), 2006, pp. 
663-676.

46. takaHasHi, k.; tanaBe, k.; oHnuki, M.; narita, M.; iCHisaka, t.; toMo-
da, k.; YaManaka, s.; "induction of pluripotent stem cells from adult human fi-
broblasts by defined factors", Cell, 131 (5), 2007, pp. 861-872. 
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enmienda generó una colisión entre los términos en que está redactada y 
los sustanciales avances producidos desde su publicación.

la tercera característica de la enmienda es que los efectos colaterales 
han ido más allá de la primigenia intención de sus proponentes, ya que su 
intimidatoria presencia ha forzado a los sucesivos gobiernos a prohibir in-
cluso actividades no previstas por la misma. así, aunque obama se arries-
gó a aprobar la financiación con fondos públicos de la investigación con 
células madre de origen embrionario, no se atrevió a hacer lo propio con 
la clonación terapéutica, evitando, cabe suponer, abrir un nuevo frente.

en efecto, a finales de los noventa se comenzó a comprender la utili-
dad de la transferencia nuclear, que consiste básicamente en transferir el 
núcleo de una célula somática a un óvulo al que previamente se le ha ex-
traído su núcleo. el resultado es un clon. para poder investigar con dicha 
técnica en seres humanos se propuso, una vez más, una distinción muy 
sutil, como es dividir la clonación en dos tipos, terapéutica y reproductiva. 
en realidad, la única diferencia entre ambas es si se transfiere el embrión 
a una mujer, en cuyo caso se obtendría un clon humano, al menos hipoté-
ticamente, o se investiga con el embrión sin transferirlo, ya que la técnica 
de obtención en los dos casos es la misma, la transferencia nuclear.

la clonación de dolly en 1996 cogió por sorpresa a los europeos47, 
hasta el punto de elaborar el Convenio europeo de bioética en 1997 sin 
referencia alguna a la clonación48. por ese motivo, se elaboró con ur-
gencia en 1998 un protocolo que completara al Convenio prohibiendo 
expresamente la clonación humana49. ahora bien, el protocolo no espe-

47. en este sentido, resulta interesante uno de los primeros análisis que se hicieron sobre 
esta temática en Casado, María: “a propósito de la clonación de seres humanos”. 
en CaMBrón inFante, ascensión (coord.): Reproducción asistida: promesas, normas 
y realidad. 2001. pp. 211-228.

48. Convenio de 4 abril 1997 para la protección de los derechos humanos y la dignidad 
del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biología y la Medicina, oviedo, 
4 de abril de 1997.

49. “tomando nota de los avances científicos en el campo de la clonación de los mamí-
feros, en particular mediante la división de embriones y la transferencia de núcleos; 
Conscientes de los progresos que ciertas técnicas de clonación pueden aportar por 
sí mismas al conocimiento científico y a sus aplicaciones médicas; Considerando 
que la clonación de seres humanos puede llegar a ser una posibilidad técnica; Ha-
biendo tomado nota de que la división de embriones puede producirse natural-
mente y dar lugar a veces al nacimiento de gemelos genéticamente idénticos (...) 
artículo 1. se prohíbe toda intervención que tenga por finalidad crear un ser hu-
mano genéticamente idéntico a otro ser humano vivo o muerto. 2. a los efectos 
de este artículo, por ser humano «genéticamente idéntico» a otro ser humano se 
entiende un ser humano que comparta con otro la misma serie de genes nucleares.” 
protocolo de 12 enero 1998, ratificado por instrumento de 7 enero 2000 (rCl 2001, 
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cificó, por la celeridad de los acontecimientos, qué tipo de clonación se 
proscribía exactamente, la reproductiva, la terapéutica o ambas50. dicha 
laguna fue la que permitió al gobierno británico aprobar en 2000 la clo-
nación terapéutica51. la reacción de la unión europea ante el arrojo bri-
tánico fue ambivalente. por un lado, el parlamento europeo acusó a los 
británicos de forzar maliciosamente las habilidades hermenéuticas para 
transgredir el espíritu del protocolo al Convenio europeo de bioética, 
que claramente prohíbe, desde la perspectiva mayoritaria en la cámara, 
ambos tipos de clonación, aunque expresamente no se recoja52; pero el 

540), de ratificación del protocolo adicional al Convenio para la protección de los 
derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de 
la biología y la medicina (rCl 1999, 2638, 2822), por el que se prohíbe la clonación 
de seres humanos, hecho en parís el 12 de enero 1998. Boe 1 marzo 2001, núm. 52, 
[pág. 7671].

50. la directiva 1998/44 todavía prohibía las patentes dirigidas a la clonación sin 
distinguir entre terapéutica y reproductiva, e incluso ofrecía una definición am-
plísima de clonación: (40) Considerando que en el seno de la unión europea exis-
te consenso respecto de que la intervención génica germinal en seres humanos 
y la clonación de seres humanos son contrarios al orden público y a la morali-
dad; que es necesario, por lo tanto, excluir explícitamente de la patentabilidad los 
procedimientos de modificación de la identidad genética germinal humana y los 
procedimientos de clonación de seres humanos (...). (41) Considerando que los 
procedimientos de clonación de seres humanos pueden definirse como cualquier 
procedimiento, incluidas las técnicas de escisión de embriones, que tenga como 
objetivo crear un ser humano dotado de la misma información genética nuclear 
que otro ser humano vivo o fallecido. directiva 1998/44/Ce, de 6 de julio (lCeur 
1998, 2471).

51. en 1999, la decisión del Consejo de la unión europea mantiene esta línea de proscri-
bir tácitamente, al no distinguir, ambas: tampoco se apoyará ninguna actividad de 
investigación, denominada «clonación», para sustituir un núcleo de célula germinal 
o embrionaria por un núcleo de célula de un individuo cualquiera, de un embrión, o 
que proceda de una fase de desarrollo posterior a la fase humana embrionaria. de-
cisión 167/1999, de 25 enero (lCeur 1999, 558) investigación y desarrollo. aprueba 
un programa específico de investigación demostración y desarrollo tecnológico sobre 
«Calidad de la vida y gestión de los recursos vivos» (1998-2002). Consejo, dol, 12 
marzo 1999, núm. 64.

52. G. Considerando que nos encontramos ante una nueva estrategia semántica que in-
tenta debilitar el significado moral de la clonación humana,
H. Considerando que no existe ninguna diferencia entre la clonación con fines tera-
péuticos y la clonación con fines reproductivos, y que cualquier flexibilización de la 
prohibición vigente originará presiones para poder seguir desarrollando la produc-
ción y la utilización de embriones,
i. Considerando que el parlamento europeo define la clonación humana como la 
creación de embriones humanos con un patrimonio genético idéntico al de otro ser 
humano, vivo o muerto, en cualquier fase de su desarrollo sin distinción posible en 
cuanto al método practicado, (...)
4. reitera su llamamiento a cada uno de los estados miembros para que promulguen 
normas jurídicas vinculantes que prohíban la investigación sobre cualquier tipo de 
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resto de instituciones de la unión europea aceptó por el contrario la 
interpretación de los británicos53,54.

siguiendo esta línea permisiva, la Carta de los derechos Fundamenta-
les de la unión europea estableció la prohibición de la “clonación repro-
ductora de seres humanos” sin pronunciarse sobre la terapéutica, aunque 
con la siguiente aclaración:

2. los principios que contiene el artículo 3 de la Carta figuran ya 
en el Convenio relativo a los derechos humanos y la biomedicina, 
adoptado en el marco del Consejo de europa (ste 164 y protocolo 
adicional ste 168). la presente Carta no pretende apartarse de di-
chos principios y, en consecuencia, prohíbe únicamente la clonación 
reproductiva. ni autoriza ni prohíbe las demás formas de clonación. 
por lo tanto, no impide al legislador prohibir otras formas de clo-
nación55.

clonación de seres humanos en su territorio y establezcan sanciones penales para 
toda violación de las mismas;
10. reitera que debería establecerse una prohibición universal y específica al nivel 
de las naciones unidas sobre la clonación de seres humanos en cualquier fase de su 
formación y desarrollo;
12. encarga a su presidenta que transmita la presente resolución a la Comisión, al 
Consejo, a los Gobiernos de los estados miembros, a los miembros del parlamento 
del reino unido y al secretario General de las naciones unidas.” resolución de 7 de 
mayo 2001 (lCeur 2001, 1806), doC 7 mayo 2001, núm. 135, [pág. 263].

53. 3.11.3. desde 1998, el Grupo europeo de ética publica regularmente dictámenes 
sobre directivas o reglamentos comunitarios; la "doctrina" que se va perfilando es 
análoga a la del Consejo de europa: primacía de la dignidad de la persona humana, 
prohibición de patentar el cuerpo humano en sí, prohibición del diagnóstico preim-
plantatorio, de la clonación reproductiva, etc. Comité Económico y Social(LCEur 2002, 
1048). dictamen de 18 de abril 2002, Comunicación hacia una visión estratégica 
de las ciencias de la vida y la biotecnología. doC 18 abril 2002, núm. 94, [pág. 23, 
núm. págs. 11].

54. por el contrario, el Comité económico y social de europa distingue nítidamente en-
tre ambos tipos de clonación, estimando que sólo debe estar prohibida la clonación 
reproductiva y que por tanto es legítimo investigar practicando la clonación terapéu-
tica.
2.2.5. el Cese comparte la idea de que debe prohibirse la clonación humana, tal como 
se establece el artículo 3 de la Carta de derechos Fundamentales de la ue, reiterada 
por el Grupo europeo de ética en ciencia y nuevas tecnologías (Gee), y desea que las 
actuales iniciativas para un convenio mundial al respecto cuenten con el apoyo de 
las instituciones europeas. Comité económico y social. dictamen de 16 de julio 2003 
(lCeur 2003, 3086). Comunicación sobre la situación y orientaciones futuras de las 
ciencias de la vida y biotecnología – una estrategia para europa. doC 30 septiembre 
2003, núm. 234, [pág. 13, núm. pág. 6].

55. unión europea. Carta de los derechos Fundamentales de la unión europea. 
acuerdo de 7 de diciembre 2000 (lCeur 2007, 2329). doC 30 marzo 2010, núm. 
83, [pág. 1].
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Como podemos observar, la Carta configura como derecho fundamen-
tal de los ciudadanos europeos que no se clonen a los seres humanos, 
pero a la vez delega en los estados la posibilidad de admitir la clonación 
terapéutica. este contexto explica que la Comisión haya autorizado la fi-
nanciación de la clonación terapéutica con fondos europeos56, en contra 
de la posición sostenida por el propio parlamento. Y que españa se haya 
incorporado al selecto club de países donde se permite investigar con 
estas técnicas mediante la Ley de Reproducción AsistidaLey de Investigación 
Biomédica de 2007 de 2006 y la 57,58, normas aprobadas por el psoe con la 
oposición del partido popular.

pues bien, si en europa la clonación terapéutica ha levantado mareja-
da59, en territorio norteamericano este tema tuvo un desarrollo aún más 
complejo. Bajo la era Bush, el Congreso aprobó en 2001 una ley federal que 
expresamente prohibía la financiación con dinero público de ambos ti-
pos de clonación, tanto la terapéutica como la reproductiva. sin embargo, 
esta norma no pudo sortear el trámite del senado norteamericano, don-
de hubo una fuerte oposición de senadores favorables a la investigación 

56. “la clonación reproductiva de seres humanos está prohibida en el artículo 3 de la 
Carta de los derechos Fundamentales de la unión europea. el Grupo europeo sobre 
la ética en las ciencias y las nuevas tecnologías también se ha manifestado en contra 
de dicho procedimiento. por consiguiente, el sexto programa marco comunitario ha 
excluido de subvención a cualquier investigación relacionada con la clonación repro-
ductiva de seres humanos.” Comisión. Comunicación CoM (2003) 96, de 5 de marzo 
(lCeur 2003, 1764). informe de situación y orientaciones futuras sobre las ciencias 
de la vida y biotecnología. una estrategia para europa. CoM 5 marzo 2003, núm. 96, 
[pág. 1, núm. pág. 24].

57. la ley de investigación Biomédica es muy sutil, ya que ni siquiera incluye la palabra 
“clonación” en su articulado. sólo emplea esta palabra en el preámbulo, y es para 
remitirse a la Ley de Reproducción Asistida.
“respecto a la utilización de embriones supernumerarios de las técnicas de repro-
ducción humana asistida, el punto de partida lo constituye el régimen legal que dis-
pone la ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de reproducción humana asistida, 
que prohíbe expresamente la llamada clonación humana reproductiva.
artículo 33. obtención de células de origen embrionario
1. se prohíbe la constitución de preembriones y embriones humanos exclusivamente 
con fines de experimentación. 2. se permite la utilización de cualquier técnica de ob-
tención de células troncales humanas con fines terapéuticos o de investigación, que 
no comporte la creación de un preembrión o de un embrión exclusivamente con este 
fin, en los términos definidos en esta ley, incluida la activación de ovocitos mediante 
transferencia nuclear”, ley 14/2007, de 3 de julio, de investigación Biomédica.

58. artículo 1. objeto y ámbito de aplicación de la ley; 3. se prohíbe la clonación en seres 
humanos con fines reproductivos. ley de técnicas de reproducción Humana asisti-
da, ley 14/2006, de 26 mayo (rCl 2006, 1071).

59. en este sentido, resulta interesante, por la fecha en que fue publicado, el siguiente do-
cumento: Casado M; eGozCue J. documento sobre investigación con embriones. 
observatorio de Bioética y derecho. universitat de Barcelona. 2000.
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científica60. el resultado es que las cámaras norteamericanas se han pro-
nunciado sobre el mismo hecho pero de forma contradictoria. Mientras el 
Congreso prorroga anualmente la enmienda dickey-Wicker, que prohíbe 
la financiación pública de la clonación sin especificar cuál de ellas, y trata 
de prohibir legalmente ambas, el senado por el contrario rechazó la inicia-
tiva de Bush de prohibir tanto la financiación de la clonación terapéutica 
como de la reproductiva. si estas paradojas no eran suficientes, la reacción 
de Bush ante el veto del senado enmarañó aún más la situación.

en efecto, dos semanas después de que el senado rechazara la inicia-
tiva de Bush aprobada en el Congreso, en agosto de 2001, el presidente 
aprobó la orden ejecutiva ya comentada que prohibía la financiación de 
las investigaciones de las células madre obtenidas de embriones creados 
con posterioridad a dicha fecha61.

el fruto final de esta sucesión de vetos y falta de acuerdos (Bush/se-
nado, con la clonación; Congreso/Bush, con la enmienda; Bush/deGette, 
con las células madre) es que actualmente estados unidos carece de una 
ley federal sobre la clonación, no ya terapéutica, sino incluso reproducti-
va62,63. ningún presidente ha generado el consenso suficiente como para 
que se regule con una ley federal esta materia, por lo que han de conten-
tarse con órdenes ejecutivas64, con la provisionalidad inherente a depen-
der del gobierno de turno en temas tan sensibles65.

60. Fok, l, Jeffrey, “Biotech under Barack”, Nature biotechnology, Volume 27, number 3, 
March, 2009, pp. 237-244.

61. CunninGHaM, thomas, “What justifies the united states ban on federal funding 
for non reproductive cloning?” Med Health Care and Philos, 2013, 16, pp. 825-841.

62. salter, Brian; HarVeY, olivia. “stem cell innovation in the usa: the benefits of 
the minimal state”, Regen. Med., 2008, 3(4), pp. 597-610.

63. “(la causa es que) existen graves desacuerdos acerca de si debería permitirse la clona-
ción para crear embriones destinados a la investigación con células madre. Y quienes 
se oponen a la clonación destinada a la investigación no han querido apoyar hasta el 
momento ninguna prohibición separada de la clonación reproductiva, como la apro-
bada en Gran Bretaña (Human Reproductive Cloning Act 2001).” sandel, Contra la 
perfección. título original: The case againts perfection. Ethics in the age of genetic enginee-
ring, the Belknap press of Harvard university press, eeuu, 2007, traducción de Vilá 
Vernis, Marbot ediciones, pp. 155-157.

64. por el contrario, prácticamente los cincuenta estados norteamericanos tienen leyes 
propias regulando el tema, lo que contrasta con la ausencia de una normativa para 
todo el país. Ver National Conference of State Legislatures, en http://www.ncsl.org/research/
health/human-cloning-laws.aspx, última visita en noviembre de 2015.

65. “nacida en 1996, dolly generó una fuerte reacción tanto en la opinión pública como 
en el legislador, que temía que los científicos intentaran clonar seres humanos. Como 
consecuencia de estos temores, el presidente Clinton, apoyándose en las recomen-
daciones de la Comisión nacional asesora de Bioética (nBaC), favoreció una ley 
prohibiendo la clonación reproductiva. Mientras se discutía el proyecto en 1998, se 
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es este contexto de vaivenes el que llevó a la administración obama, 
a través de la Guía publicada por el instituto nacional de salud (niH), 
a prohibir expresamente la financiación con dinero público de la clona-
ción terapéutica66,67,en contra de la opinión de gran parte de la comunidad 
científica68,69.

si comparamos nuevamente esta medida con europa, podemos ob-
servar cómo la solución adoptada por obama ha sido diametralmente 
opuesta. en efecto, el hecho de que el protocolo al Convenio europeo de 
bioética no distinguiera entre ambos tipos de clonación permitió a algu-
nos países interpretar que entonces no estaba prohibida la financiación de 
la clonación terapéutica. en estados unidos, sin embargo, al no pronun-
ciarse la enmienda sobre qué tipo de clonación prohibía exactamente, la 
administración obama ha resuelto el silencio prohibiendo la financiación 
pública de la clonación terapéutica. esta postura podría condicionar indi-
rectamente a los futuros gobiernos norteamericanos.

Como cuarta y última característica de la enmienda, debemos reseñar 
su ambigüedad sobre el alcance del ámbito de protección, ya que no de-

derivó la primera línea de células madre embrionarias. las células madre ligaron los 
embriones a la investigación de potenciales tratamientos médicos para enfermeda-
des debilitantes. la Comisión nacional asesora de Bioética (nBaC) recomendó al 
instituto nacional de salud (niH) financiar la investigación con células madre em-
brionarias, incluida la derivación de nuevas líneas de células madre. sin embargo, los 
asesores del dHHs determinaron que la enmienda dickey-Wicker prohibía la crea-
ción de líneas de células madre de origen embrionario; por ello, el instituto nacional 
de salud (niH) sólo podría financiar las ya existentes.” kirstin rW, Matthews; 
Maude l. rowland; “stem cell policy in the obama age: uk and us perspectives”, 
Regen. Med. (2011) 6(1), pp. 125-132.

66. así, en la Guía del niH aparece el siguiente texto: “V. other research not eligible 
for niH Funding. a) niH funding of the derivation of stem cells from human em-
bryos is prohibited by the annual appropiations ban on funding of human embr-
yo research (section 509, omnibus appropiations act, 2009, pub. l. 111-8,3/11/09), 
otherwise known as the dickey amendment. B-research using hesCs derived from 
other sources, including somatic cell nuclear transfer, parthenogenesis, and/or iVF 
embryos created for research purposes, is not eligible for niH funding.” raynard s. 
kington, M.d., ph.d. acting director, niH. national institutes of Health Guidelines 
on Human stem Cell research, en: http://stemcells.nih.gov/policy/pages/2009guidelines.
aspx, última visita en noviembre de 2015.

67. stu Hutson, “niH stem cell rules expand funding”, Nature Medicine, Vol. 15, num-
ber 8, august 2009.

68. GoodMan, katherine, “steam cell research”, Scitech Lawyer, 6, 4, spring 2010, p. 7.
69. “algunos científicos, como kevin eggan, de Harvard, no están de acuerdo con que 

el instituto nacional de salud permita el uso de embriones creados para fines de 
investigación, incluida la transferencia nuclear en células somáticas (clonación) y 
la partenogénesis (procedentes de un óvulo no fertilizado)”. Holden, Constance, 
“researchers Generally Happy With Final stem Cell rules”, Science, 13 october 2015.
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fine con claridad qué es exactamente un “embrión”, o por lo menos, si su 
prohibición de financiación alcanza a investigaciones con entes cuyo es-
tatus como embrión humano es incierto70. el tenor literal de su articulado 
incluye en principio al óvulo estimulado para subdividirse (partenogé-
nesis), e incluso, podría interpretarse, al espermatozoide y al óvulo en sí 
mismo71.

para poder comparar esta situación con europa debemos recordar 
cómo, en 2011, el tribunal de Justicia de la unión europea dictó una sen-
tencia parecida a la enmienda dickey-Wicker, ya que equiparaba al óvulo 
estimulado para subdividirse (partenogénesis) con el embrión, confirién-
dole el mismo marco de protección72. sin embargo, en 2014 el tribunal 
rectificó esta postura en otra sentencia al reconocer que la partenogénesis 
no podía, “al día de hoy”, dar lugar a un individuo, delegando en los 
tribunales nacionales la función de determinar cuándo será posible que 
mediante partenogénesis nazca una persona, con objeto, cabe interpretar, 
de volver a conferir el mismo estatus a un óvulo estimulado químicamen-
te que a un embrión humano73.

pues bien, la ambigüedad de la enmienda norteamericana sobre qué 

70. CunninGHaM, thomas, “What justifies the united states ban on federal funding 
for non reproductive cloning?” Med Health Care and Philos, 2013, 16, pp. 825-841.

71. literalmente dice la enmienda “any other means from one or more human gametes”.
72. “(38) Considerando que es también necesario incluir en la parte dispositiva de la 

presente directiva una lista orientativa de las invenciones no patentables, con objeto 
de proporcionar a los jueces y a las oficinas nacionales de patentes una guía para 
interpretar la referencia al orden público o a la moralidad; que no puede pretenderse 
que esta lista sea exhaustiva; que aquellos procedimientos cuya aplicación suponga 
una violación de la dignidad humana, como, por ejemplo, los procedimientos para 
crear híbridos de seres vivos a base de mezclas de células germinales o totipotentes 
de personas y animales, deberán, evidentemente, quedar también excluidos de la 
patentabilidad.” tribunal de Justicia de la unión europea (Gran sala). sentencia de 
18 octubre 2011 (tJCe 2011, 316).

73. “el artículo 6, apartado 2, letra c), de la directiva 98/44/Ce del parlamento europeo 
y del Consejo, de 6 de julio de 1998, relativa a la protección jurídica de las invenciones 
biotecnológicas, debe interpretarse en el sentido de que un óvulo humano no fecun-
dado que ha sido estimulado mediante partenogénesis para dividirse y desarrollarse 
no constituye un «embrión humano» en el sentido de dicha disposición si, a la luz de 
los conocimientos científicos actualesartículo 267, no dispone, como tal, de la capacidad 
intrínseca para convertirse en un ser humano, extremo que corresponde verificar al 
órgano jurisdiccional remitente.” sentencia de 18 de diciembre de 2014, tribunal de 
Justicia de la unión europea, asunto C364/13, petición de decisión prejudicial plan-
teada, con arreglo al tFue, por la High Court of Justice (england & Wales), Chancery 
division (patents Court) (reino unido), mediante resolución de 17 de abril de 2013, 
recibida en el tribunal de Justicia el 28 de junio de 2013, en el procedimiento entre 
international stem Cell Corporation y Controller General of patents, designs and 
trade Marks.
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era exactamente un embrión se trasladó pronto al terreno científico. en 
1998 aparecieron, como hemos comentado, las células madre embriona-
rias. la administración Clinton tuvo entonces que decidir si dichas cé-
lulas, derivadas de un embrión, eran en sí mismas también embriones. 
técnicamente no son totipotenciales, sino pluripotenciales, esto es, no 
pueden generar un individuo. por tanto, la discusión no estuvo referida 
tanto a sus posibilidades biológicas como a su estatus moral. pues bien, 
en enero de 1999, Harriet rabb, un alto funcionario de la administración 
Clinton, argumentó que las células madre embrionarias no eran en sí mis-
mas embriones humanos, lo que permitiría destinar fondos públicos para 
su investigación sin violar por ello la enmienda dickey-Wicker74,75. en la 
práctica, la denominada desde entonces Doctrina Rabb permitía distinguir 
dos momentos sucesivos en la investigación: el acto de extraer células 
madre embrionarias de un embrión, que necesariamente destruye al em-
brión, ya que la célula se extrae de la cara interna de este, y que por lo 
tanto no se puede hacer con dinero público; y el acto de investigar con 
la derivación de la célula madre embrionaria obtenida, que no causa en 
sí mismo ninguna destrucción porque el embrión ya está muerto y por lo 
tanto es susceptible de financiación pública sin violar la enmienda.

Hay que conceder a los movimientos pro vida que la doctrina rabb es 
un subterfugio, una imaginativa propuesta para sortear los efectos la en-
mienda dickey-Wicker. es como si diferenciamos el acto de matar a una 
persona para extraer sus órganos del acto de extracción de los órganos 
(como ya está muerto, no estaría prohibido). pero la realidad es que ningu-
no de los tres presidentes norteamericanos, Clinton, Bush y obama, han 
tenido apoyos suficientes para que el Congreso norteamericano permita 
la financiación con fondos públicos de forma abierta, clara y sin tapujos, 
de forma que para poder esquivar la doble moral de quienes prorrogan 
anualmente la enmienda no han tenido otra opción que guarecerse tras el 
ingenio de un simple funcionario de la administración Clinton.

esto explica que el propio Bush, cuando aprobó la orden ejecutiva de 
2001 que prohibía la financiación con fondos públicos de la investigación 
con células madre embrionarias, también se apoyara en la doctrina rabb 
para admitir que se financiaran las investigaciones de líneas creadas antes 
de agosto de 200176. su argumento era justo ese: “la decisión sobre la vida 

74. CunninGHaM, op. cit., “What justifies (...).
75. Glenn, Cohen, J.d., and adasHi, eli, “Human embryonic stem-Cell research un-

der siege – Battle Won but not the War”, The New England Journal of Medicine, June, 2, 
2011.

76. CoHen, Cynthia B, “stem Cell research in the u.s. after the president's speech of 
august 2001”, Kennedy Institute of Ethics Journal, March 2004, 14, 1.



123

Quinto. la reGulaCión de las Células Madre eMBrionarias

y la muerte de esos embriones ya ha sido tomada77”, y dado que no pue-
den ya resucitar entonces es viable destinar dinero del contribuyente para 
la investigación con dichas células madre sin provocar que se invoque al 
maligno, es decir, a la enmienda dickey-Wicker.

Como estudiaremos en el siguiente epígrafe, estos juegos malabares 
con las técnicas hermenéuticas generaron una enorme inseguridad cuan-
do se analizaron en los tribunales de justicia, hasta el punto de que quie-
nes demandaron a obama no solo lograron paralizar temporalmente sus 
políticas, sino que incluso consiguieron que se cuestionara por demasiado 
progresista al mismísimo Bush.

IV. el cAso sherley-deIsher

el 9 de marzo de 2009, poco después de acceder al poder, el presiden-
te Barack obama firmó una orden ejecutiva que revocaba la regulación 
creada por Bush ocho años antes78. el acto de presentación pública de la 
reforma estuvo rodeado de la solemnidad de los grandes momentos y fue 
acompañado de un vehemente discurso en el que se animaba al país a 
liderar los descubrimientos en este campo del conocimiento79.

la orden ejecutiva necesitaba a su vez un desarrollo reglamentario, 
lo que debía hacerse en el plazo de dieciocho meses desde su publica-
ción. siguiendo este mandato, y bajo la dirección de raynard s kington, 
el instituto nacional de salud (niH) publicó una Guía que concretaba lo 
dispuesto en la orden80.

pues bien, poco después de su elaboración, un grupo de personas y 
entidades pertenecientes a los sectores más involucionistas del cristianis-
mo norteamericano interpuso una demanda contra la referida Guía, lo 
que indirectamente cuestionaba la legitimidad de la orden ejecutiva de 
obama. el núcleo de su argumentación residía en que la normativa apro-
bada por la administración obama violaba la enmienda dickey-Wicker, 

77. annas, J.d., MpF, “resurrection of a stem-Cell Funding Barrier – dickey-Wicker in 
Court”, N. Engl. J. Med. 363; 18, 28 october 2010.

78. the White House. executive order 13505: removing Barriers to responsible scien-
tific research involving Human stem Cells. en: https://www.whitehouse.gov/the-press-
office/removing-barriers-responsible-scientific-research-involving-human-stem-cells. última 
visita en noviembre de 2015.

79. e.C.H., “obama overturns stem-cell ban”, Nature, Vol. 458, 12 March 2009.
80. niH "national institutes of Health Guidelines for Human stem Cell research" (Gui-

delines). http://stemcells.nih.gov/policy/pages/2009guidelines.aspx. última visita en no-
viembre de 2015.
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ya que para poder obtener células madre embrionarias era necesario des-
truir embriones.

aunque finalmente fue desestimada, la demanda logró en un primer 
momento paralizar la reforma de obama, generando alarma e inseguri-
dad en la comunidad científica. el juicio no solo obligó a posicionarse a 
la judicatura, sino que además forzó a evaluar a posteriori las políticas 
seguidas desde la época de Clinton, poniendo así de relieve las carencias 
y los sutiles equilibrios existentes en esta materia.

los demandantes fueron la Nightlight Christian Adoptions, entidad que 
creó el primer programa de adopción de preembriones congelados del 
mundo81; la Christian Medical Association, asociación fundada en 1931, que 
propone “que los médicos cristianos glorifiquen a dios en sus hogares, 
comunidades, prácticas, países y en el mundo”82; y los investigadores Ja-
mes sherley y theresa deisher. estos dos últimos se reclutaron al efecto 
por el lobby cristiano, ya que no se conocían previamente, liderando el 
peso mediático en los juicios que se celebraron83,84.

James sherley se declaró en huelga de hambre en 2007 alegando que el 
instituto de tecnología de Massachusetts le había vetado para un puesto 
por su condición de negro, acción que concitó el apoyo de intelectuales 
como noam Chosmky85. para sherley “los cerdos criarán alas y volarán 
antes de que esos experimentos (refiriéndose a las células madre embrio-
narias) desemboquen en tratamientos médicos válidos86". estos antece-
dentes explican que incluso creara un neologismo con el propósito de 
vincular su condición de afroamericano a la de baptista militante: “Cuan-
do digo ‘embrioísmo’ quiero decir discriminación contra los embriones 
humanos, al igual que cuando hay discriminación contra las personas de 
diferentes culturas o razas87”.

81. https://www.nightlight.org/última visita en noviembre de 2015.
82. https://www.cmda.org/. última visita en noviembre de 2015.
83. Wall street Journal (online), “Judge is asked to lift stem-Cell Funds Ban”, 

new York, 31 aug 2010.
84. MeCkler, laura; adaMY, Janet, “u.s. news: stem-Cell plaintiffs Cite ethical Mo-

tivation – scientists Behind suit say Work using Material derived From embryos is 
Morally objectionable, unlikely to Yield Cures”, Wall Street Journal, eastern edition, 
new York, n.Y., 02 sep. 2010: a.4.

85. “Chomsky calls for review of Mit professor's case”, The Boston Globe, Monday, Fe-
bruary 5, 2007. en: http://www.boston.com/yourlife/health/blog/2007/02/chomsky_calls_f.
html, última visita en noviembre de 2015.

86. alandete, david, “los 'enemigos' de las células embrionarias trabajan en otras 
vías”, El País, 26 de agosto de 2010.

87. Gardiner Harris, “the two plaintiffs at Center of the Ban on stem Cell use”, The 
New York Times, aug. 24, 2010.
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la otra investigadora, theresa deisher, es una cristiana “renacida” que 
transitó desde el feminismo radical hasta la militancia católica tras obser-
var los efectos del aborto en sus amigas88. en 2008 creó la empresa AVM 
Biotechnology. las tres letras son el acrónimo de Ave María, lo que anuncia 
sin lugar a dudas las intenciones de su compañía. a raíz de la demanda, 
en Nature le dedicaron un artículo con el título de “la cruzada”, descri-
biéndola como la Sarah Palins (en referencia a la líder del Tea Party) de las 
células madre89.

analizaremos a continuación las cuestiones objeto de debate, refun-
diéndolas y jerarquizándolas en función de su grado de relevancia en aras 
de la claridad.

1º) la Guía del niH, dictada en desarrollo de la orden ejecutiva de 
obama, perjudicaba económicamente a los demandantes.

aunque los argumentos enfrentados se referían principalmente a as-
pectos técnicos, y tras estos, a paradigmas morales, uno de los principales 
puntos de discusión fueron las implicaciones económicas de las ayudas 
públicas a la investigación. para poder comprender este debate es necesa-
rio partir de las investigaciones de theresa deisher.

una de las clasificaciones más comunes es la que distingue entre célu-
las madre embrionarias y adultas. las primeras son las más útiles, pero a 
la vez generan más polémica, puesto que hay que destruir los embriones 
para obtenerlas. pues bien, en la página web de su compañía, AVM Biote-
chnology90, deisher aparecía como la primera persona que había identifi-
cado y patentado, en marzo de 1998, células madre de un corazón adulto. 
aunque el alcance de su descubrimiento ha sido cuestionado por sus cole-
gas91 (ocho meses después se descubrieron las células madre embriona-
rias y deisher abandonó la patente en 2004, con lo que no está muy claro 
qué es exactamente lo que lograba su técnica), el caso es que nos permite 
comprender su argumentación.

los demandantes, encabezados por deisher, alegaban que si se permi-
tía a los investigadores en células madre embrionarias competir por los 

88. MeCkler, laura; adaMY, Janet, “u.s. news: stem-Cell plaintiffs Cite ethical Mo-
tivation – scientists Behind suit say Work using Material derived From embryos is 
Morally objectionable, unlikely to Yield Cures”, Wall Street Journal, eastern edition, 
new York, 02 sep. 2010: a.4.

89. la comparación es de Chuck Murry, codirector del instituto para las células madre 
y la medicina regenerativa en la universidad de Washington en seattle. WadMan, 
Meredith, “the Crusader”, 156, Nature, Vol. 470, 10 February 2011.

90. http://avmbiotech.com/about/our-team/, última visita en noviembre de 2015.
91. WadMan, Meredith, “the Crusader”, Nature, Vol. 470, 156, 10 February 2011.
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recursos públicos con los investigadores en células madre adultas, enton-
ces se reducían las posibilidades de obtener dinero. la tesis no podía ser 
más retorcida, la mejor forma de ganar es jugar solo, pero como estudia-
remos a continuación obtuvo sus réditos.

pues bien, cuando los demandantes interpusieron su demanda92, el 
magistrado del juzgado en que recayó, lamberth, la rechazó alegando 
que, a pesar de su condición de investigadores en este campo del conoci-
miento, carecían de interés legítimo en el asunto. es lo que técnicamente 
se conoce como falta de legitimación activa93.

los demandantes recurrieron entonces a la Corte de apelación, que les 
concedió la razón al estimar que en efecto, la Guía del instituto nacional 
de salud (niH), e indirectamente la orden ejecutiva de obama, les podía 
causar un perjuicio económico tal y como ellos alegaban, con lo que desde 
el punto de vista procesal habían demostrado “interés legítimo”, al menos 
para iniciar el pleito. la resolución de la Corte devolvió el pleito al juzga-
do de donde provenía94.

Con el asunto otra vez en sus manos, el magistrado lamberth se vio 
obligado a resolver una petición inicial de los demandantes: mientras se 
sustanciara el juicio, el instituto nacional de salud (niH) debía paralizar 
cualquier tipo de financiación de las investigaciones, evitándose de esta 
forma seguir fomentando con dinero público la muerte de embriones. la 
solicitud se conoce técnicamente como medida cautelar, y estaba dirigida 
a evitar causar más perjuicios, desde la perspectiva de los demandantes, 
mientras se dirimía un pleito que podía tardar años.

Contra todo pronóstico (el magistrado acababa de sostener que los 
demandantes carecían de interés en el asunto), lamberth aceptó la peti-
ción95, con lo que el 23 de agosto de 2010 dictó una resolución que obliga-
ba al instituto nacional de salud (niH) a suspender de forma inmediata 
la aplicación de la Guía, y por tanto, de la orden ejecutiva de obama96.

para justificar esta resolución, el magistrado ponderó el daño que se 
podía causar a la pareja sherley y deisher, un daño real y cuantificable 
en su opinión, con el perjuicio que se podía causar a la investigación con 

92. 10 de agosto de 2009.
93. 27 de octubre de 2009.
94. 25 de junio de 2010.
95. united states district Court for the district of Columbia, dr. James l. sherley, et al., 

(plaintiffs,) v. kathleen sebelius, et al., (defendants) Civ. no. 1:09-cv-1575 (rCl), sig-
ned by royce C. lamberth, Chief Judge, on august 23, 2010.

96. WadMan, Meredith, “appeals court grants stay, stem cell funding continues for 
now”, Nature, 28 sept. 2010.



127

Quinto. la reGulaCión de las Células Madre eMBrionarias

fondos públicos, una lesión abstracta, hipotética y no mensurable desde 
su perspectiva. para el magistrado, la defensa esgrimida por la adminis-
tración obama, en el sentido de que cortar la subvención afectaría al de-
sarrollo de líneas de investigación para curar el alzheimer o el parkinson, 
no estaba demostrada (“el daño a individuos que sufren enfermedades 
que un día pueden ser tratadas como resultado de la investigación con 
células madre de origen embrionario es especulativo”, sostuvo). por el 
contrario, para el magistrado era obvio que la pareja sherley-deisher ten-
dría más oponentes a la hora de concurrir por las ayudas públicas, con 
lo que procedía requerir al instituto nacional de salud (niH) para que 
suspendiera todo tipo de ayudas públicas a la investigación con estas téc-
nicas hasta que se resolviera definitivamente el pleito.

los demandantes no llegaron a plantear, probablemente porque per-
judicaba sus propios intereses, que si se compite por fondos públicos las 
células madre embrionarias se han demostrado mucho más eficaces para 
los fines médicos que las células madre adultas, en las que trabajaban. no 
estábamos por tanto ante un problema económico, si somos más cabemos a 
menos dinero, sino puramente científico: los investigadores con células ma-
dre adultas, al margen de que sean legítimas sus investigaciones, no pue-
den competir con sus homólogos en células madre embrionarias a la hora 
de justificar la eficacia, expectativas o potencialidad de una investigación.

en efecto, las células madre embrionarias son pluripotentes, es decir, 
pueden convertirse en cualquiera de las más de doscientas células que 
pueblan el cuerpo humano, mientras que las células madre adultas son 
multipotentes, esto es, solamente pueden generar células de su mismo 
linaje, con lo que, aun siendo útiles, son mucho menos productivas que las 
embrionarias. Cabe pensar que en una competición pura, un grupo cien-
tífico que investigue en células madre embrionarias tendrá a priori más 
posibilidades de lograr la financiación de su proyecto que uno que inves-
tigue con células madre adultas, ya que aquellos investigan en un campo 
con más posibilidades que estos. incluso las células ips, que como las 
embrionarias también son pluripotentes, no llegan a alcanzar el mismo 
nivel de reversibilidad que las embrionarias, por lo que por ahora no son 
igual de eficaces97. en definitiva, la paralización de las investigaciones no 
solo desperdiciaba recursos públicos, sino que perjudicaba una línea de 
investigación mucho más efectiva y prometedora desde el punto de vista 
estrictamente científico que la seguida por sherley.

97. narsinH, k.; pleYWs, J.; Wu, J.; “Comparison of Human induced pluripotent and 
embryonic stem Cells: Fraternal or identical twins?”, Molecular Therapy, 19, 4, 2011, 
pp. 635-638.
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pues bien, la reacción en la comunidad científica ante la paralización 
dictada por el magistrado lamberth fue de estupor y frustración98, y fue 
acompañada de un enorme caos organizativo al tener que suspenderse 
bruscamente todas las investigaciones iniciadas al amparo de la orden 
ejecutiva de obama99, incluidas las referidas a la diabetes o el parkin-
son100. por otra parte, la contundencia de la resolución permitía intuir cuál 
iba a ser el resultado final del pleito.

la administración obama, que probablemente no había advertido 
hasta ese momento la gravedad del asunto, puso entonces en marcha toda 
su maquinaria jurídica para defenderse, por lo que recurrió la resolución 
de lamberth a la Corte de apelaciones101.

enfrentándose directamente a la cuestión crematística, sus abogados 
demostraron ante el tribunal superior que deisher nunca había solicitado 
dinero a la administración, con lo que difícilmente podía resultar perjudi-
cada en una competición en la que nunca había participado102,103. alegaron 
además que la paralización generaba al instituto nacional de salud (niH) 
un coste económico injustificable, ya que se habían invertido cuantiosos 
recursos públicos en estas investigaciones.

pues bien, la Corte de apelaciones falló esta vez a favor de la adminis-
tración obama104, algo tan inesperado como la resolución de lamberth, 
ya que pocos meses antes dicho tribunal había reconocido “interés legíti-
mo” a los demandantes precisamente por la cuestión económica. tras un 
duro interrogatorio a los abogados de las partes105, la Corte decidió adop-
tar otra medida cautelar: suspender temporalmente la medida adoptada 

98. el director del instituto nacional de salud (niH) se declaró “aturdido” por la sus-
pensión. JoCelYn kaiser, “Whiplash for stem Cell researchers”, Science, Vol. 330, 
17 december 2010.

99. WadMan, Meredith, “us stem-cell chaos felt abroad”, 7 september 2010, Nature, 
467, pp. 138-139.

100. Harris, Gardiner, “Court lets u.s. resume paying for embryo study”, The New 
York Times, april 29, 2011.

101. WadMan, Meredith, “appeals court temporarily lifts stem cell injunction”, Nature, 
09 sep. 2010.

102. Brinkmann dijo que ninguno de los dos doctores resultaban afectados, ya que deisher 
había solicitado recientemente, y por primera vez, fondos federales, y sherley había 
recibido unos 425.000 dólares en subsidios federales. reuters, “estados unidos lu-
cha por la financiación de los estudios sobre células madre”, El Mundo, 28/09/2010.

103. WadMan, Meredith, “Most niH-approved stem cell lines predate obama order, 
Court told”, Nature, 28 sep. 2010.

104. 9 de septiembre de 2010.
105. (interrogatorio en la vista) kavanaugh (magistrado) a Brinkmann (abogado de la 

administración obama): “usted define ‘investigación’ en sentido estricto. los de-
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por el magistrado lamberth, mientras daba tiempo a analizar con más 
profundidad el asunto106. así, paradójicamente, y sin entrar todavía en el 
fondo de la cuestión, ya se habían adoptado dos medidas temporales, una 
suspendiendo las investigaciones y otra suspendiendo la suspensión. el 
duelo prometía.

Casi ocho meses después, en abril de 2011, tras examinar con más de-
talle el asunto, la Corte de apelaciones falló definitivamente que el ma-
gistrado lamberth se había extralimitado al requerir al niH para que 
paralizara la financiación de las investigaciones107. Con dicha resolución, 
el asunto volvía otra vez a manos de lamberth, quien según algunos ob-
servadores estaba esperando el desenlace en el tribunal superior antes de 
resolver definitivamente108.

en cierto modo, la argumentación empleada por la Corte vinculaba de 
alguna manera a lamberth a la hora de dictar una sentencia definitiva, 
ya que difícilmente podía fallar en contra de la administración obama 
sabiendo que el tribunal superior, para poder resolver el incidente sobre 
la suspensión, había analizado cuestiones de fondo antes que el propio 
magistrado.

Como podemos observar por las fechas, en realidad las investigaciones 
se paralizaron solo durante catorce días, entre el 27 de agosto y el 9 de 
septiembre de 2010, tiempo insuficiente para causar un daño estructural. 
sin embargo, la incertidumbre sobre el futuro ya se había adueñado de la 
administración obama, máxime si tenemos en cuenta que la Corte había 
votado a favor del instituto nacional de salud (niH) por un exiguo dos 
a uno109, y el voto disidente había sido inusualmente duro no solo contra 
obama, sino contra sus propios compañeros de tribunal, como examine-
mos en el segundo argumento debatido.

mandantes la definen más ampliamente... su posición es que la destrucción no forma 
parte de la investigación con células madre, ¿verdad?”
Brinkmann: exactamente (...)
kavanaugh (magistrado) a Hungar (abogado de los demandantes): ¿Fueron con-
gruentes las políticas del anterior presidente (refiriéndose a Bush) con la enmienda 
dickey-Wicker? Hungar: Mi opinión personal es... no”. WadMan, Meredith, “Court 
of appeals hears arguments in stem cell case”, Nature, 27 sep. 2010.

106. WadMan, Meredith, “Court quashes stem-cell lawsuit”, Nature 476, 14-15, 2 au-
gust 2011.

107. WadMan, Meredith, “us appeals court overthrows stem cell injunction”, Nature, 29 
apr. 2011.

108. WadMan, Meredith, “key oral arguments made in stem cell case””, Nature, 6 dec. 
2010.

109. MereditH, Wadman, “us stem-cell funding ban overturned”, 3 May 2011, Nature 
473, 15.
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2º) la Guía del instituto nacional de salud (niH), dictada en desarro-
llo de la orden ejecutiva de obama, violaba la enmienda dickey-Wicker.

el segundo gran argumento que se analizó fue el sentido y alcance de la 
enmienda dickey-Wicker. Como hemos relatado, esta enmienda se dictó 
en 1996, prorrogándose por parte del Congreso anualmente sin cambio al-
guno en su literalidad. en 1998 aparecen las células madre embrionarias y 
sus casi ilimitadas posibilidades. pues bien, para impedir que la enmien-
da bloqueara esta prometedora línea de investigación, un funcionario de 
la administración Clinton creó la doctrina rabb: las células madre no son 
embriones en sí mismas, por lo que no están afectadas por la enmienda 
dickey-Wicker110. esto implicaba que se podían distinguir dos momentos 
en la investigación: el acto de extracción de una célula madre embrionaria, 
que destruye el embrión y por tanto cae dentro del ámbito de prohibición 
de la enmienda, y la investigación propiamente dicha con las células deri-
vadas por la muerte del embrión, que no están afectadas por la enmienda 
(el embrión ya está muerto) y por ello son susceptibles de financiación con 
dinero público. tres presidentes norteamericanos, Clinton, Bush y obama 
se apoyaron en la doctrina rabb para sortear sibilinamente al Congreso 
norteamericano y no tener que revertir la enmienda111.

pues bien, al suspender cautelarmente la financiación de las investiga-
ciones (23 de agosto de 2010), el magistrado lamberth alegó que no era 
lícito distinguir dos momentos, ya que la investigación con células madre 
embrionarias conllevaba ineludiblemente la muerte del embrión, por lo 
que todo el proceso estaba contaminado y por tanto caía dentro del ámbi-
to de aplicación de la enmienda dickey-Wickers, que no era ambigua al 
respecto. en la práctica, la interpretación de lamberth afectaba no solo a 
las políticas de obama, sino que cuestionaba las de Bush e incluso las de 
Clinton112,113,114, ya que aunque no la citara expresamente, el magistrado 
estaba rechazando la doctrina rabb, doctrina que hasta ese momento se 

110. Hanna, kathi “stem cell politics: difficult choices for the White House and Con-
gress”, The Hastings Center Report, Jul./aug. 2001: 31; 4.

111. en concreto, Hank Greely, director del Centro para el derecho y las Biociencias de 
la universidad de stanford, en California. katsnelson, alla, “us court suspends 
research on human embryonic stem cells”, Nature, 24, august 2010.

112. "aún estamos revisando la decisión de este juez, pero por lo que sabemos, su apli-
cación también paralizaría la investigación que el ex presidente (George W.) Bush 
permitió avanzar al principio de su presidencia", indicó Burton.” El Mundo, “estados 
unidos apelará la prohibición de financiar el estudio con células madre”, 24/08/2010.

113. kaiser, Jocelyn; VoGel, Gretchen, “Controversial ruling throws u.s. research 
into a tailspin”, Science, Vol. 329, september 3, 2010.

114. editorial, “teetering on the brink”, Nature biotechnology, Volume 28, number 10, oc-
tober 2010.
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consideraba válida porque entre otras cosas nunca antes había sido anali-
zada en un tribunal115. el sutil equilibrio que entrelazaba al grupo dickey/
Congreso/rabb/presidentes comenzaba a resquebrajarse, hasta el punto 
de que algunos especulaban con que si el Congreso hubiese sabido antes 
que la doctrina rabb era ilegal, probablemente no habría prorrogado año 
tras año la enmienda literalmente sin introducir alguna modificación.

Fue la Corte de apelaciones, al resolver sobre la suspensión cautelar 
dictada por lamberth (septiembre de 2010 y abril de 2011116), la que obligó 
a este a cambiar la argumentación. en esencia, la Corte sostuvo que la en-
mienda era ambigua sobre este punto, por lo que era legítimo deslindar el 
acto de la muerte del embrión para conseguir células madre embrionarias 
del acto de investigación con las células obtenidas. siguiendo la línea ar-
gumentativa del gobierno, el tribunal hizo hincapié en que la enmienda 
se refiere a investigaciones en las que los embriones “son destruidos”, 
expresión que implica simultaneidad entre ambas acciones, destruir e in-
vestigar, con lo quedan fuera del ámbito de aplicación de la referida en-
mienda las investigaciones en las que “se hubiesen destruido” embriones, 
ya que ambas acciones suceden en momentos diferentes. en la práctica, 
la Corte validó judicialmente tanto la doctrina rabb como las políticas de 
Clinton, Bush y el propio obama.

sin embargo, la Corte adoptó esta interpretación por dos votos a uno. 
la tercera magistrada, karen leCraft, argumentó que deslindar la inves-
tigación en dos fases era un abuso, un despropósito, y violaba claramente 
el mandato del Congreso. para justificar su posición, emitió un durísimo 
voto disidente en el que acusaba a sus compañeros de acudir al “jiu-jitsu 
lingüístico” para saltarse el sentido y finalidad de la enmienda dickey117. 
tan vehemente fue su discrepancia que se atrevió a establecer paralelis-
mos con el caso de la famosa becaria con la que Bill Clinton practicó sexo 
oral en el despacho oval y que le costó la carrera política, imaginativa 
comparación que fue criticada por su carácter “gratuito” y por violar “la 
neutralidad judicial118”.

115. WadMan, Meredith, “stem-cell inaction prompts concern”, Nature, Vol 457/26, Fe-
bruary 2009, p. 1068.

116. united states Court of appeals, district of Columbia Circuit. dr. James l. sHerleY, 
et al., appellees v. kathleen seBelius, in her official capacity as secretary of the 
department of Health and Human ser-vices, et al., appellants. no. 10-5287. argued 
dec. 6, 2010, decided april 29, 2011.

117. kaiser, Jocelyn, “niH Wins in appeals Court, But legal Battle Continues”, Science, 
Vol. 332, 6 May 2011.

118. annas, George, “sudden death for a Challenge to Federal Funding of stem-Cell 
research”, The New England Journal of Medicine, 2011; 364:e47, June 2, 2011.
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pues bien, cuando el magistrado lamberth tuvo que resolver definiti-
vamente el asunto, siguió la argumentación del tribunal superior y otorgó 
la razón a la administración obama en su sentencia de 27 de julio de 2011, 
cambiando su propia opinión anterior119. pero a pesar del sentido del fallo 
se permitió reproducir la misma expresión que empleó leCraft en su voto 
disidente, “jiu-jitsu lingüístico”, con el objetivo implícito de criticar a los 
dos magistrados del tribunal superior que le habían forzado tácitamente 
a cambiar su veredicto120,121, con lo que es fácil intuir cuál era su verdadero 
parecer al respecto122,123.

dado que la sentencia de lamberth era contraria a sus intenciones, los 
demandantes recurrieron nuevamente, en enero de 2012, ante la Corte 
de apelaciones, lo que en última instancia podría llevarles al tribunal 
supremo124. esta, profundizando en los argumentos ya expuestos ante-
riormente, volvió a fallar a favor de la administración obama125, si bien 
se repitió el resultado, dos a uno. leCraft reiteró su voto disidente (los 
dos magistrados restantes habían cambiado con respecto a la sentencia de 
abril de 2011), aunque con menor carga corrosiva.

si contabilizamos los votos, observamos que en realidad hubo un em-
pate, dos votos a favor de los demandantes (lamberth, si bien solo ini-
cialmente, y leCraft) y dos votos a favor de la administración obama (si 

119. united states district Court for the district of Columbia, dr. James l. sherley, et al., 
(plaintiffs,) v. kathleen sebelius, et al., (defendants) Civ. no. 1:09-cv-1575 (rCl), sig-
ned by royce C. lamberth, Chief Judge, on July 27, 2011.

120. united states district Court for the district of Columbia, sentencia en el caso Civ. no. 
1:09-cv-1575, (rCl). en: https://www.yumpu.com/en/document/view/1759436/sherley-v–
sebelius-petition-for-writ-of-certiorari/117, última visita en noviembre de 2015.

121. WadMan, Meredith, “us judge rules decisively for federal funding of human em-
bryonic stem cell research”, Nature, 27 Jul. 2011.

122. kaiser, Jocelyn, “niH Wins suit Challenging legality of research”, Science, Vol. 
333, 5 august 2011.

123. el magistrado lamberth también rechazó otro argumento de menor entidad. los de-
mandantes habían planteado que se había aprobado la Guía sin que la administra-
ción hubiese contestado una a una las numerosísimas alegaciones presentadas contra 
la misma (cabe imaginar a qué se debía el enorme número de alegaciones). pues bien, 
el magistrado estimó que el instituto nacional de salud no estaba obligado a contes-
tar todas las impugnaciones presentadas.

124. derouen, Mindy; MCCorMiCk, Jennifer; oWen-sMitH, Jason; sCott, Cristo-
pher; “the race is on: Human embryonic stem Cell research Goes Global”, Stem 
Cell Rev and Rep 2012, 8, pp. 1043-1047.

125. united states Court of appeals, For the district of Columbia Circuit, argued april 
23, 2012, decided august 24, 2012, n.º 11-5241, James l. sherley, dr and theresa 
deisher, dr., appellants, v. kathleen sebelius, in her official capacity as secretary of 
the department of Health and Human services, et al., appellees, appeal from the 
united states district Court for the district of Columbia (no. 1:09-cv-01575).
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bien es verdad que en una sentencia participaron dos magistrados y en la 
segunda otros dos magistrados, aparte de leCraft, que estuvo en ambas 
ocasiones). no es de extrañar con este vaivén de votos que los demandan-
tes ponderaran forzar que intervinieran los trece magistrados que forman 
la Corte de apelaciones del distrito de Columbia, algo que finalmente no 
sucedió126. por último, los demandantes acudieron al tribunal supremo127, 
que ni siquiera aceptó estudiar el caso, como por otra parte era previsi-
ble128.

si analizamos la adscripción de los magistrados también podemos 
extraer datos interesantes. a los más belicosos con obama, lamberth y 
leCraft, los nominó en su momento reagan129. de los cuatro restantes, 
en dos turnos de dos magistrados, que votaron a favor de obama, uno 
fue nominado por reagan (douglas Ginsburg), dos por Bush (thomas 
Griffith y Brett kavanaug), y la última por Clinton (Judith rogers). en 
total, cinco magistrados nominados por los republicanos y uno por los 
demócratas decidieron sobre las políticas norteamericanas de los últimos 
veinte años.

V. conclusIones

la historia que hemos analizado es un producto de la doble moral, 
muy recurrente en los debates vinculados a los recientes avances cien-
tíficos. sus axiomas se pueden resumir en tres puntos: a) gran parte de 
la clase política norteamericana estima que destinar dinero público a la 
investigación con células madre de origen embrionario es inmoral, pero 
sin embargo considera lícito que se haga con dinero privado; b) en general 
se estima útil la investigación con células madre embrionarias, pero no se 
es coherente con la consecuencia, ineludible por ahora, de la destrucción 

126. “samuel Casey, un abogado de Ley y Proyecto de Vida en Washington d.C., que trabaja 
para los demandantes, James sherley y teresa deisher, dijo después de analizar la 
resolución que el equipo legal de los científicos estaba considerando la posibilidad 
de requerir a la Corte de apelaciones para que el pleno del tribunal reconsiderara la 
medida cautelar, lo que conllevaría la participación de los trece jueces del tribunal 
(...) si lo solicitan, esto no implica que la Corte de apelaciones esté obligada a aceptar 
tratar el tema en pleno. sin embargo, Cassey estima que disensiones tan vehementes 
como la de Henderson pueden estimular un pleno para hacerlo.” WadMan, Mere-
dith, “us appeals court overthrows stem cell injunction”, Nature, 29 apr, 2011.

127. kaiser, Jocelyn, “niH Wins in appeals Court, But legal Battle Continues”, Science, 
Vol. 332, 6 May 2011.

128. Como ya anticipara Wadman. MereditH WadMan “us stem-cell funding ban 
overturned”, Nature, Vol., 473, 15, 5 May 2011.

129. Gardiner Harris “u.s. Judge rules against obama’s stem Cell policy”, The New 
York Times, aug. 23, 2010.
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de embriones humanos130; c) nadie se quiere quedar atrás en la carrera 
mundial por las patentes y los logros de la biotecnología, pero a la vez la 
clase política no logra un consenso, y quizá ni tan siquiera lo intenta seria-
mente, que permita crear un marco que dote de estabilidad y seguridad 
jurídica a la comunidad científica.

la situación en estados unidos es análoga a la existente en alemania. 
en el país germano se considera inmoral investigar en los embriones, por 
lo que se ha prohibido la investigación con embriones alemanes. pero al 
mismo tiempo no renuncian a los potenciales logros de la investigación, 
por lo que se permite la importación de embriones inmigrantes para uso 
científico. así que la solución ética genera una situación insoluble, inves-
tigar con los embriones importados, y por tanto, no germánicos131.

por otra parte, la batalla por las células madre embrionarias muestra la 

130. un editorial de Nature aportaba un dato elocuente: más de la mitad de la población 
norteamericana, incluidos los contrarios al aborto, estaban a favor de la investigación 
con células madre embrionarias. editorial “a law in time?”, Nature, Vol 467, issue n.º 
7311. 2 de septiembre de 2010.

131. siguiendo la sentencia ya comentada del tribunal europeo, “según el artículo 4 de 
la ley alemana por la que se garantiza la protección de los embriones en el contexto 
de la importación y la utilización de células madre embrionarias humanas (Gesetz 
zur sicherstellung des embryonenschutzes im zusammenhang mit einfuhr und 
Verwendung menschlicher embryonaler stammzellen; BGBl. 2002 i, p. 2277), de 28 
de mayo de 2002:
«(1) se prohíbe la importación y la utilización de células madre embrionarias.
(2) sin perjuicio del apartado 1, se autorizará la importación y la utilización de células 
madre embrionarias con fines de investigación, en las condiciones mencionadas en el 
apartado 6, siempre que:
1. la autoridad encargada de expedir la autorización haya comprobado:
a) Que las células madre embrionarias se hubieren obtenido antes del 1 de mayo de 
2007 de conformidad con la normativa en vigor en el estado de origen y se manten-
gan en cultivo o se almacenen posteriormente mediante criopreservación (línea de 
células madre embrionarias).
b) Que los embriones de los que provienen se hubieren producido por vía de fecun-
dación extracorpórea médicamente asistida al objeto de inducir un embarazo, dichos 
embriones ya no se utilicen definitivamente para este fin y nada indique que ello se 
deba a razones relacionadas con los propios embriones.
c) Que no se hubiere concedido o prometido ninguna retribución u otra ventaja cuan-
tificable como contrapartida de la cesión de embriones para la obtención de células 
madre.
2. Y que otras disposiciones legales, en particular las de la eschG, no se opongan a la 
importación y la utilización de células madre embrionarias.
(3) la autorización se denegará cuando la obtención de células madre embrionarias 
se haya producido manifiestamente en contradicción con los principios fundamenta-
les del ordenamiento jurídico alemán. la denegación no podrá basarse en el motivo 
de que las células madre proceden de embriones humanos»” tribunal de Justicia de 
la unión europea (Gran sala). sentencia de 18 octubre 2011 tJCe, 2011, 316.
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colisión entre la américa profunda, fundamentalista, ultrarreligiosa, crea-
cionista, puritana, en general con escasa cultura científica, aglomerada 
bajo la égida del Tea Party y determinados sectores del partido republica-
no, y la otra parte del país que está a la vanguardia en tantos campos del 
conocimiento. el sutil equilibrio homeostático existente entre estas dos 
tendencias, que fracciona ideológicamente al país, explica la incompren-
sible vigencia de la enmienda que bloquea las políticas norteamericanas 
en nuestra materia.

retomando las implicaciones crematísticas del caso, debemos recor-
dar cómo obama ambicionaba disminuir el coste de la cobertura sanitaria 
universal de los norteamericanos a través de la biotecnología. por ello, 
permitir más líneas de investigación científica no era solo una cuestión 
moral ni política (diferenciarse de Bush), sino también económica. obama 
esperaba que el descubrimiento de nuevos fármacos, o el remedio para 
enfermedades ahora mismo incurables, permitiera financiar el gran pro-
yecto económico de su mandato, una sanidad con cobertura universal.

por último, tampoco se puede sostener que hubiese una ruptura abier-
ta entre las políticas de Bush y las de obama. ninguno de los dos ha 
logrado derogar la enmienda dickey-Wickens, que tantas cuestiones blo-
quea en la ciencia norteamericano, hasta el punto de que obama dictó su 
orden ejecutiva sin mención, referencia o cita alguna de la enmienda, 
actuando como si no existiera132; ambos se han refugiado tras una forzada 
interpretación realizada por un funcionario de la administración Clinton 
para no enfrentarse al Congreso, y, en el caso de Bush, cabría añadir que 
para sortear a los miembros más conservadores de su propio partido; am-
bos han legislado a través de órdenes ejecutivas,133 lo que indirectamente 
indica que carecen de fuerzas para lograr consensos de largo alcance en 
el Congreso; ninguno de los dos financia con dinero público la clonación 
terapéutica, medida que sería suscrita por cualquier líder del Tea Party; 
y por último, aunque es cierto que obama permite la investigación con 
nuevas líneas de células madre embrionarias, no debemos olvidar que 
Bush también autorizó la financiación de las investigaciones con más de 
sesenta líneas de estas células, solo que producidas antes de agosto de 

132. un editorial de Nature alertaba precisamente de la oportunidad perdida por obama 
para “comenzar una necesaria conversación”. editorial, “embryonic education”, Na-
ture, Vol. 458, issue n.º 7237, 26 March 2009.

133. resulta muy ilustrativo el análisis realizado por kiyan Bigloo acerca de la constitu-
cionalidad de las órdenes ejecutivas y hasta qué punto resulta una violación de la 
separación de poderes. BiGloo, kiyan “aggregation of powers: stem Cell research 
and the scope of presidential power examined through the lens of executive order 
Jurisprudence”, Psychology, Public Policy, and Law, 2012, Vol. 18, no. 3, pp. 519-547.
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2001. otra cosa es que por motivos técnicos la viabilidad se redujese a 
veintiuna, pero la realidad es que no hubo una prohibición absoluta, tal y 
como demandaban muchos de sus correligionarios.

por todo ello, las expectativas ante la candidatura de obama, al me-
nos en el tema que hemos analizado, no estaban justificadas, y aunque 
la situación ha mejorado con respecto al pasado inmediato, el legado de 
obama es frágil, etéreo, sin base alguna para proyectar políticas a medio 
y largo plazo en cuestiones tan sensibles como las analizadas, ya que sus 
medidas son fácilmente revocables.
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Capítulo sexto

la edición genómica de los seres vivos

suMario: i. introduCCión. ii. la téCniCa de ediCión GenóMi-
Ca Crispr. iii. la ediCión GenóMiCa en seres ViVos no 
HuManos. 1. Aplicabilidad de las técnicas de ingeniería genética en la 
agricultura. 2. Aplicabilidad de las técnicas de ingeniería genética en los 
insectos y en los mamíferos. iV. la ediCión GenóMiCa en seres 
HuManos. 1. La edición genómica en China. 2. La edición genómica 
en Europa. 3. La edición genómica en Estados Unidos. V. ConClusio-
nes. 

I. IntroduccIón

los seres humanos llevamos modificando sustancialmente nuestro en-
torno desde nuestra aparición, hace unos doscientos mil años. esta inter-
vención en la naturaleza ha provocado, entre otros efectos, la activación 
o desactivación de genes en determinados seres vivos para ponerlos a 
nuestro servicio (v. gr, el maíz, producto de la expresión de varios genes 
del teosinte; el perro, producto de la modificación genética de un lobo ya 
extinto, etc.1). resulta indiferente que quienes efectuaran dichas modi-
ficaciones no supiesen qué eran los genes o las células. desde esta pers-
pectiva, la ingeniería genética aplicada a los seres vivos no es demasiado 
diferente a lo que hicieron nuestros antepasados. solo hemos refinado la 
técnica y la escala a la que intervenimos.

sin embargo, desde la irrupción de la biotecnología moderna, en 1973, 
se puede sostener que hemos dado un salto cualitativo en nuestra capa-

1. en este artículo se recopilan los trabajos de diferentes autores que nos informan sobre 
cómo nuestra intervención en determinados seres vivos, ejemplificados en el maíz y 
en los perros, provoca modificaciones en su dotación genética. lópez Baroni, Ma-
nuel Jesús, “las narrativas en biotecnología”, en Argumentos de Razón Técnica, 2018, 
pp. 47-76.
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cidad para modificar nuestro entorno. si antes empleábamos el método 
de la selección y el cruce, tanto en la agricultura como en la ganadería, la 
posibilidad de activar, desactivar o transferir genes de una especie a otra 
en un laboratorio cambió la percepción de nuestro poder.

por otra parte, resulta prácticamente imposible conectar una casuísti-
ca tan variada como la que presentan los diferentes tipos de seres vivos 
susceptibles de ser intervenidos. desde las bacterias hasta los mamíferos, 
incluida nuestra propia especie, prácticamente no hay entidad biológica 
que pueda quedar exenta de una potencial intervención humana, de ahí 
la dificultad de acometer una visión holística. sin embargo, como iremos 
examinando, los interrogantes son los mismos.

pues bien, la reciente aparición de la moderna técnica de edición ge-
nómica Crispr ha supuesto la culminación de este progresivo proceso 
de intervención en la naturaleza2. el hecho de que esta técnica permita 
modificar con precisión los embriones humanos y que dichas modifica-
ciones traspasen la frontera de la descendencia nos sitúa en un escenario 
completamente nuevo con respecto al pasado de nuestra historia.

estados unidos, al igual que el resto de occidente, ha reaccionado 
con cautela ante dicha técnica. por un lado, las ventajas que permite en 
biomedicina y biotecnología hacen impensable una moratoria científica 
universal y perenne. pero por otro, se es consciente de las impredecibles 
consecuencias que puede tener aplicar dicha técnica en la línea germinal 
humana, aun cuando solo sea para curar enfermedades.

sin embargo, las cautelas pronto han saltado por los aires. en efecto, 
en diciembre de 2018 se anunció en China que habían nacido dos niñas 
modificadas genéticamente. aunque las autoridades se han apresurado a 
condenar el experimento, que al parecer se debe a la iniciativa de un único 
investigador, la realidad es que recién ha comenzado una carrera de im-
predecibles consecuencias, no solo desde el punto de vista geoestratégico, 
donde estados unidos no puede permitirse el lujo de quedarse rezagada, 
sino también desde la perspectiva de nuestra propia especie, que acaba 
de contemplar con estupor el nacimiento de una nueva estirpe humana.

no es exagerado sostener que el futuro de la unidad genética humana 
depende de esas dos niñas. si, como parece previsible, desarrollan graves 
problemas de salud, la ingeniería genética aplicada a seres humanos se 

2. Grant señala con acierto que Crispr no es la primera técnica de edición genómica 
que aparece en el mercado, solo es la que lo hace más accesible. Grant, evita. “Fda 
regulation of clinical applications of Crispr-Cas gene-edit.” Food and Drug Law J. 
2016. 71(4). p. 615.
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retrasará varias décadas. pero si, como no es descartable, su desarrollo 
es normal, China se convertirá en el lugar de nacimiento de las parejas 
occidentales con más recursos económicos, lo que posibilitará arriesgar 
cada vez más en la intervención en el genoma humano. está por ver cómo 
responderá estados unidos en ese caso.

II. lA tÉcnIcA de edIcIón genómIcA crIspr

en 2015, la revista Science declaró la técnica de edición genómica Cris-
pr-Cas9 descubrimiento del año3. dos investigadoras, emmanuelle Char-
pentier y Jennifer doudna, fueron galardonadas a finales de ese mismo 
año con el premio princesa de asturias de investigación Científica y téc-
nica por sus avances con dicha tecnología, y es de esperar que reciban el 
premio nobel en breve.

aunque si se rastrea este logro observamos una historia con más parti-
cipantes4,5, se puede afirmar que en el periodo 2012-2015, esto es, en solo 
tres años6, el desarrollo de las potenciales aplicaciones de esta tecnología 
ha sorprendido incluso a quienes lideran las investigaciones.

¿Qué tiene de especial Crispr frente a las que se empleaban hasta 

3. traVis, John, “Making the cut”, Science, 18 december 2015, Vol. 350, issue 6267.
4. “en una línea de investigación paralela, aunque sin conexión alguna, laboratorios de 

microbiología y bioinformática comenzaron a investigar con Crispr (clustered regu-
larly interspaced palindromic repeats) a mediados de la primera década de 2000. la 
técnica había sido descrita en 1987 por investigadores japoneses (...) en el genoma de 
escherichia Coli (...) la misma técnica se detectó más tarde en numerosas bacterias y 
archeas (...) Crispr-Cas9 es también una prometedora tecnología en el campo de la 
ingeniería y la biología sintética”. doudna, Jennifer; CHarpentier, enmanuelle, 
“the new frontier of genome engineering with Crispr-Cas9”, Science, 28 november 
2014, Vol. 346, issue 6213.

5. en su breve y excelente reseña, lluis Montoliu nos ilustra acerca de cómo fue un 
investigador, Francisco Juan Martínez Mojica, quien acuño el término Crispr (acró-
nimo del inglés Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeats) y sugirió que 
formaba parte del sistema inmunológico de las bacterias. Montoliu, lluis, “las 
herramientas Crispr: un regla inesperado de las bacterias que ha revolucionado la 
biotecnología animal”. Revista Biólogos, Colegio Oficial de Biólogos de la Comunidad de 
Madrid (COBCM), n.º 37, octubre 2015. una explicación más extensa, en Montoliu, 
lluis, Editando genes: recorta, pega y colorea. Las maravillosas herramientas CRISPR. next 
door publishers sl.

6. en junio de 2012, los investigadores informan que Crispr podía ser usado para edi-
tar genes; en enero de 2013, se emplea la técnica para editar genes en células de ratón 
y de seres humanos; en marzo de 2013, se publica que la técnica (gene drive) puede 
ser empleada para editar genes que se propaguen rápidamente en una población; en 
abril de 2015, se publica que los chinos han empleado la técnica en embriones huma-
nos. ledFord, Heidi, “Crispr, the disruptor”, Nature, 4 June 2015, Vol. 522, 21.
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hace poco? la mejor forma de comprender su importancia es observar 
los comentarios que despierta en la comunidad científica, condensados 
en tres expresiones, accesibilidad, bajo coste y popularización7. en esta na-
rrativa podemos hallar proclamas grandilocuentes, como afirmar que 
asistimos a un momento único en la historia de la humanidad8, junto a 
jocosas ironías, como comparar su futuro con el seiscientos9, el utilitario 
que permitió a la clase media española adquirir un vehículo propio y 
democratizar su uso.

en esencia, la idea que subyace es que cualquier laboratorio, donde 
quiera que resida, podría editar genes libremente. no es de extrañar que 
haya aparecido un movimiento biohacker,10 que bajo el lema “hazlo por ti 
mismo” promueve algo así como el equivalente al software libre. Quizá 
en un futuro no muy lejano la ingeniería genética, al menos la aplicada en 
los seres vivos más básicos, sea tan sencilla como programar en ordenado-
res, la temida “biología de garaje”, hipótesis que sin duda provocará tanta 
perplejidad como desasosiego. precisamente, uno de los motivos por los 
que hay tanta alarma en estos momentos es porque un multimillonario 
norteamericano ha anunciado que pagará por la edición de sus propios 
espermatozoides

por otro lado, el listado de potenciales situaciones a tratar es 
enorme. así, se estima que la técnica Crispr puede ser imprescin-
dible en el tratamiento de cerca de tres mil patologías hereditarias, 
aunque por ahora nos limitemos a aquellas en que se conoce qué gen 
está implicado (tony perry11; Feng zhang12); en las enfermedades ra-

7. en concreto, la técnica Crispr no resiste la comparación con las empleadas tradicio-
nalmente, como zinc Finger nucleases (zFns) o tale nucleases (talens).
the Hinxton Group. an international Consortium on stem Cells, ethics&law, Sta-
tement on Genome Editing Technologies and Human Germline Genetic Modification, en: 
http://www.hinxtongroup.org/hinxton2015_statement.pdf, última visita en diciembre de 
2015.

8. esta expresión rezaba en la invitación a una conferencia internacional celebrada en el 
instituto de California de tecnología. traVis, John, “inside the summit on human 
gene editing: a reporter’s notebook”, Science Insider, 4 december, 2015.

9. en realidad la comparación la hizo Hank Greely con el Modelo t Ford, el equiva-
lente a nuestro “seiscientos”, pero me he permitido la licencia de adaptarla a nuestro 
entorno cultural. traVis, John, “Making the cut”, Nature, 18 december 2015, Vol. 350, 
issue 6267.

10. ledFord, Heidi, “Biohackers gear up for genome editing”, Nature News, 26 august 
2015.

11. tony perry, en BosleY et alt. “Crispr germ line engineering – the community 
speaks”, Nature Biotechnology, Vol. 33, 5 May 2015.

12. sHen, Helen “Crispr technology leaps from lab to industry”, Nature News, 03 de-
cember, 2013.
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ras (sampedro13); en la lucha contra el cáncer (Mcnutt14; Church15); en 
los xenotrasplantes (Church16); en la distrofia muscular17; en la biolo-
gía sintética (doudna18); para emplear monos como modelos (Vogel19; 
shen20,21); para evitar que los mosquitos transmitan la malaria (penni-
si22; sharon23); para curar la ceguera,24 etc25. en palabras de una de las 
descubridoras, doudna26:

13. saMpedro, Javier, “Y con Crispr llegó la revolución”, El País, 27 dic. 2015.
14. MCnutt, Marcia, “Breakthrough to genome editing”, Nature, 18 december 2015, Vol 

350, issue 6267.
15. CYranoski, david, “embryo editing divides scientists”, Nature, 272, Vol. 519, 19 

March 2015.
16. serViCk, kelly, “Gene-editing method revives hopes for transplanting pig organs 

into people”, Science, 11 october, 2015.
17. (lluis Montoliu, Centro nacional de Biotecnología del CsiC) los científicos ya han 

utilizado esta tecnología para corregir las erratas genéticas que producen enfermeda-
des como la distrofia muscular, en la que un solo gen fallido desencadena la dolencia. 
para las enfermedades que dependen de la actividad de muchos genes, la mayoría, 
la capacidad para borrar o reemplazar trozos de adn servirá para acelerar la com-
prensión de las interacciones entre esos genes y su relación con la enfermedad. (...)” 
MediaVilla, daniel, “el 'cortapega' de adn, descubrimiento del año”, El País, 17 
dic. 2015.

18. doudna, Jennifer; CHarpentier, enmanuelle, “the new frontier of genome 
engineering with Crispr-Cas9”, Science-Cas9, 28 november, 2014, Vol. 346, issue 
6213.

19. VoGel, Gretchen, “embryo engineering alarm”, Science, 20 March 2015.
20. “problemas como el autismo, la esquizofrenia o la enfermedad del alzheimer no 

pueden ser plenamente replicados en ratones, ya que carecen de la complejidad cog-
nitiva y de las habilidades sociales de los primates”. sHen, Helen, “precision gene 
editing paves way for transgenic monkeys”, Nature, Vol. 503, 15, 7 november 2013.

21. sHen, Helen, “First monkeys with customized mutations born”, Nature, 30 January 
2014.

22. pennisi, elizabeth, “Gene drive turns insects into malaria fighters”, Science, 23 no-
vember 2015.

23. sHaron, Begley, “Gene drive gives scientists power to hijack evolution”, STAT, Re-
porting from the frontiers of health and medicine, en: http://www.statnews.com/. última 
visita en diciembre de 2018.

24. en: http://ir.editasmedicine.com/news-releases/news-release-details/editas-medicine-announ-
ces-fda-acceptance-ind-application-edit

25. “en 2013 ya se había conseguido que el sistema Crispr-Cas9 operara en células ve-
getales y animales, que son mucho más complejas que las bacterias, y se especulaba 
sobre usos tan fantasiosos como traer de vuelta a los neandertales y a los mamuts. 
en Harvard, el equipo dirigido por el genetista George Church empleó Crispr para 
alterar genes en células humanas, abriendo un mundo nuevo de posibilidades tera-
péuticas. (...) a medida que la comercialización de Crispr va avanzando, investi-
gadores y empresarios siguen imaginando nuevos usos de esta técnica. algunos de 
ellos podrían parecer algo osados. se especula, por ejemplo, con poder corregir la 
alteración cromosómica asociada al síndrome de down durante las fases tempranas 
del embarazo; reintroducir la vulnerabilidad a los herbicidas en las malas hierbas re-
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26Con la novedosa herramienta de ingeniería genética Cris-
pr-Cas9 (Crispr, para abreviar), probablemente la más eficiente 
que hayamos conocido nunca, el genoma (el adn de un organismo 
al completo, incluidos todos sus genes), se ha vuelto casi tan edita-
ble como un simple párrafo de texto. siempre que sepamos cómo se 
codifica un rasgo particular, los científicos pueden emplear Crispr 
para insertar, editar o eliminar los genes asociados a dicho rasgo en 
el genoma de prácticamente cualquier planta o animal vivo.

el fantasma que a todos inquieta es que se ha abierto la posibilidad de 
modificar la línea germinal humana, esto es, que los cambios que se efec-
túen en los embriones se transmitan a la descendencia y, en definitiva, se 
introduzcan en el acervo genético humano, con consecuencias impredeci-
bles. sin embargo, este escenario parece irrefrenable:

la ingeniería genética en la línea germinal humana es probable-
mente inevitable (tony perry) (...) es inevitable, no hay forma de 
pararlo, sólo regularlo de la mejor forma posible (ron Cohen) (...) 
Creo que la ingeniería genética en la línea germinal humana es in-
evitable, y básicamente será poco efectivo regular o controlar el uso 
de la tecnología de edición de genes en la reproducción humana. 
(Craig Venter) 27.

obviamente, en la comunidad científica han surgido también dudas, 
temores e interrogantes sobre las consecuencias de modificar la línea ger-
minal humana o alterar el ecosistema. así, en marzo de 2015 apareció en 
Nature un artículo que expresaba estas vacilaciones con claridad. Bajo el 
significativo título “no editéis la línea germinal”, los firmantes alertaban 
de riesgos desconocidos para las generaciones venideras28.

por ello, se ha intentado recuperar el paradigma de autorresponsabi-
lidad que supuso la moratoria de asilomar de 1975, cuando se paraliza-
ron las investigaciones durante seis meses con objeto de estudiar si era 
posible una epidemia oncológica debido a la introducción de adn de un 

sistentes; o traer de vuelta especies animales extintas.” knoX, Margaret, “la edición 
genética, más precisa”, Investigación y Ciencia, febrero de 2015.

26. doudna, Jennifer, a.; sternBerG, H, samuel: A Crack in creation: gene editing and 
the unthinkable power to control evolution. 2017.

27. anthony perry trabaja en el departamento de Biología y Bioquímica, universidad de 
Bath, Bath, reino unido; ron Cohen trabaja en acorda therapeutics, ardsley, new 
York, usa; Craig Venter trabaja en el J. Craig Venter institute en la Jolla, California, 
usa, BosleY et alt., “Crispr germline engineering – the community speaks”, Na-
ture Biotechnology, Vol. 33, number 5 May, 2015.

28. lanpHier, edward; urnoV, Fyodor; eHlen Haecker; Werner, Michael; sMo-
lenski, Joanna, “don’t edit the human germ line”, Nature, 26 March 2015, Vol 519.
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virus artificial en una bacteria presente en el intestino humano29. aunque 
después se demostró que era técnicamente imposible que esto sucediera, 
asilomar ha quedado en la memoria colectiva como símbolo del sentido 
de la mesura de la comunidad científica.

sin embargo, en aquella época era relativamente fácil reunir a los cien-
tíficos en un salón y apelar a la fraternidad y a la prudencia para suspen-
der temporalmente las investigaciones sin necesidad de la intervención de 
los poderes públicos. pero el momento actual es sustancialmente diferen-
te, como resume sin ambages el principal protagonista de asilomar, paul 
Berg: “Cuando los científicos de las multinacionales comiencen a dominar 
la iniciativa en la investigación, simplemente será demasiado tarde30,31”.

este aserto de Berg explica que se haya revisitado asilomar con un espí-
ritu muy crítico, como si se preparara el terreno para la acción inmediata 
y sin demora32, consecuencia sin duda de un paradigma científico com-
pletamente mercantilizado:

(...) no fue una reunión inclusiva (Marcy33); (...) asilomar ha lle-
gado a ser para la biología lo que Woodstock fue para la cultura de 
la juventud, un hecho mítico que ha crecido difuminando la oscuri-
dad que rodeó aquella época (Moreno34). (...) pero la premisa parece 
ignorar el potencial benefactor de la modificación de la línea germi-
nal del genoma (...) Cada día que una moratoria retrasa la modifi-
cación de la línea germinal humana es potencialmente un día que 
añadir a la miseria humana. (perry35)

29. alonso, luis: Investigación y ciencia. noviembre de 2014.
30. BerG, paul “asilomar 1975: dna modification secured”, Nature, Vol. 455, 18 sep-

tember 2008.
31. la aparición de la técnica ha venido acompañada de conflictos de patentes. od-

linG-sMee, lucy; ledFord, Heidi; reardon, sara, “Genome editing: 7 facts 
about cut-and paste genetics”. Nature, 30 november 2015.

32. “(...) con Church, Feng zhang, del Mit, y otros investigadores para lanzar la empresa 
editas Medicine, con 43 millones de dólares de capital y el objetivo de desarrollar 
una nueva clase de medicamentos basados en Crispr. (la compañía todavía no ha 
mencionado qué enfermedades pretende tratar primero). en abril del año pasado se 
creó Crispr therapeutics en Basilea y londres, con una inversión de 25 millones de 
dólares y una meta similar. (...)” knoX, Margaret, “la edición genética, más preci-
sa”, Investigación y Ciencia, febrero de 2015.

33. Marcy darnovsky, director del Centro de Genética y sociedad, en Berkeley, Califor-
nia, en reardon, sara, “us science academies take on human-genome editing”, 
Nature News, 18 May 2015.

34. (Jonathan Moreno, universidad de pensilvania, Filadelfia, usa), BosleY et alt., 
“Crispr germline engineering – the community speaks”, Nature Biotechnology, Vol. 
33, numbers 5 May 2015.

35. anthony perry trabaja en el departamento de Biología y Bioquímica, universidad de 
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de hecho, en estos cuatro últimos años la comunidad científica ha es-
tado dudando sobre si declarar una moratoria científica o no, así como su 
alcance. por ello, se han sucedido las cartas o los llamamientos, pero más 
en la línea de apelar a la prudencia que a proponer una moratoria expre-
sa36. por supuesto, las suspicacias solo se han referido a las intervenciones 
en la línea germinal37.

esta incapacidad para alcanzar un consenso culminó en una conferen-
cia internacional celebrada en diciembre de 2015, que después analiza-
remos en detalle, organizada por la academia de Ciencias de China, la 
academia nacional de Ciencias y la academia nacional de Medicina, de 
estados unidos, y la sociedad real de londres. en dicha reunión se acor-
dó una moratoria tácita para no modificar la línea germinal humana, ni 
siquiera por motivos terapéuticos.

ahora bien, si las moratorias científicas gozan ya de por sí de un es-
tatuto de suma fragilidad, debido a la voluntariedad y carencia de me-
canismos coercitivos inherentes, el hecho de que encima fuese “tácita” 
provocó, como era de prever, que ni siquiera aguantara hasta la segun-
da conferencia, a celebrar tres años más tarde. en efecto, en diciembre 
de 2018, justo en los días previos a su celebración, un investigador chino 
anunció al mundo que había transferido, con éxito, dos embriones modi-
ficados a una mujer. en un primero momento, el investigador alegó in-
cluso que no había comprendido bien el alcance de la moratoria tácita 
acordada en 201638...

a partir de aquí, los acontecimientos se han precipitado. se ha tomado 
conciencia de que urge una regulación internacional para frenar una esca-

Bath, reino unido, BosleY et alt., “Crispr germline engineering – the community 
speaks”, Nature Biotechnology, Vol. 33, numbers 5, May 2015.

36. BaltiMore, david; BerG, paul; BotCHan, Michael; Carroll, dana; alta 
CHaro, r.; CHurCH, George; Corn, Jacob e.; daleY, George Q.; doudna, 
Jennifer a.; Fenner, Marsha; GreeleY, Henry; Martin Jinek; steVen Mar-
tin, G.; penHoet, edward; puCH, Jennifer; sternBerG, samuel; WeissMan, 
Jonathan; YaMaMoto, keith, “a prudent path forward for genomic engineering 
and germline gene modification”, Science, 3 april 2015, Vol. 348, issue 6230.

37. lanpHier, edward; urnoV, Fyodor; eHlen HaeCker, sarah; Werner, Mi-
chael; sMolenski, Joanna, “don’t edit the human germ line”, Nature, 26 March 
2015, Vol. 519.

38. “door “opened” to clinical use of genome editing. several critics pointed to a 2017 
report by de us national academies of sciences, engineering and Medicine, and a 
report published this summer by the uk’s nuffield Council on Bioethics, which left 
the door open to future genome editing. these reports, He said in this presentation, 
‘gave us the signal that the majority of the public is supporting human genome edi-
ting’”. dYer, owen: “researcher who edited babies’ genome retreats from view as 
criticism mounts”. BMJ. published 30 november 2018.
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lada en la aplicación de esta técnica, que puede conducir a la especie hu-
mana a un terreno tan inexplorado como temible. en marzo de 2019, justo 
cuando terminamos de escribir este libro, se ha hecho un llamamiento 
público para una moratoria científica expresa y universal. sin embargo, la 
acogida ha sido más bien fría, entre otras cosas, porque llega demasiado 
tarde39. lo examinaremos con detalle más adelante.

III. lA edIcIón genómIcA en seres VIVos no humAnos

para poder valorar la aplicación de una técnica como Crispr resulta 
necesario clarificar una casuística enorme. así, semillas, insectos, mamí-
feros, y dentro de estos, seres humanos, presentan peculiaridades a ve-
ces no equiparables entre sí, lo que no obsta para que estemos unidos 
por la posibilidad, por primera vez en la historia humana, de modificar 
completa e irreversiblemente la dotación genética de todas, sin excepción, 
las especies vivas. para comprender la conexión existente entre entidades 
biológicas tan diferentes, vamos a desmenuzar, en la medida de lo posi-
ble, estos problemas, con objeto de poder centrarnos después en el núcleo 
del debate, nuestra especie.

1. apliCaBilidad de las téCniCas de inGenierÍa Genéti-
Ca en la aGriCultura

si comparamos la legislación norteamericana con la europea sobre los 
organismos modificados genéticamente, podemos constatar que las di-
ferencias son notables40. la unión europea se inspira en el principio de 
precaución para frenar la entrada en el mercado de los oMGs, mientras 
que estados unidos es mucho más flexible y arriesgado en estos temas. 
pues bien, la aparición de Crispr ha acentuado estas diferencias, hasta 
producir un hiato sustancial para la innovación y la investigación en sue-
lo europeo.

39. por ejemplo, Guttinger considera que la situación no es equiparable al contexto de 
asilomar, de ahí que sea inviable una moratoria con Crispr. GuttinGer, s. “trust 
in science: Crispr-Cas9 and the ban on human germline editing.” Science and Engi-
neering Ethics, 24 (4), 2018, pp. 1077-1096.

40. Cabe destacar la dispersion existente en cuanto a los organismos con competencia en 
la materia. así, podemos citar los siguientes: united states department of agricul-
ture (usda): Food and drug administration (Fda); united states environmental 
protection agency (epa). en 1986, la Coordinated Framework for the regulation of 
Biotechnology fue creada para clarificar las competencias en cuanto a la responsabi-
lidad sobre los oMG entre las referidas agencias. ériC Montpetit, eric, “a policy 
network explanation of Biotechnology policy differences between the united states 
and Canada”. Jnl. Publ. Pol. Cambridge university press. 2005. 25. 3. pp. 339-366.
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la idea central es que Crispr permite introducir modificaciones en las 
entidades vivas que pueden ser indistinguibles de las que se producen por 
azar. esto es, a no ser que el productor, investigador o comerciante lo co-
munique, nadie puede saber si un organismo vivo ha sido modificado me-
diante técnicas de ingeniería genética o, por el contrario, las mutaciones 
son producto del azar (Montoliú). de ahí que resulte legítimo preguntarse 
si ha muerto el concepto jurídico “organismo modificado genéticamente”.

ante un problema de esta envergadura, estados unidos ha optado por 
una solución diametralmente opuesta a la europea, fraccionando el mun-
do occidental en dos paradigmas.

en efecto, estados unidos ha decidido que a los organismos modifica-
dos con Crispr no se les aplica la legislación sobre oMGs, con lo que, si 
ya de por sí eran flexibles, ahora simplemente no contemplan diferencia 
ninguna entre un producto de la huerta y una semilla modificada genéti-
camente en un laboratorio (siempre y cuando se haga con dicha técnica). 
esta solución se inició cuando se preguntó a las autoridades norteameri-
canas si un determinado champiñón, modificado con Crispr, era o no un 
organismo modificado genéticamente a los efectos legales.

debido a que estas modificaciones genéticas no implican la intro-
ducción de ningún gen extraño, el servicio de inspección animal y 
Vegetal (apHis) del usda decidió el año pasado que los cultivos 
no requerían ser regulados como transgénicos. “el usda ha dado 
el visto bueno a la plantación de una variedad de patata y dos va-
riedades de soja, por lo que la patata y una de las variedades de soja 
se hallan en el campo este año”, me comentó Voytas en octubre del 
año pasado. “Básicamente, consideraron estas plantas como si fue-
ran normales, como si se hubieran generado mediante mutágenos 
químicos, rayos gamma o cualquier técnica no regulada. el hecho 
de que obtuviéramos la autorización y de que podamos pasar casi 
de inmediato del invernadero al campo es una gran ventaja. nos 
permite acelerar de verdad el desarrollo de productos41”.

aunque estados unidos todavía se está resituando,42 es obvio que la 

41. Hall, stephan, “Crispr llega a los cultivos”, Investigación y Ciencia, septiembre de 
2016.

42. “Con las reglas actuales, no todo cultivo hecho mediante técnicas de edición genó-
mica requiere regulación por el departamento de agricultura de estados unidos 
(Nature, 500, 389-390; 2013). pero en mayo, el departamento de agricultura comenzó 
a buscar input acerca de cómo poder mejorar la regulación de los cultivos genética-
mente modificados – un movimiento que muchos han tomado como una señal de 
que la agencia está reevaluando sus reglas a la luz de tecnologías como Crispr. ‘la 
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extrapolación de este paradigma al resto de organismos vivos no huma-
nos supone un cambio drástico en el nivel de innovación (y riesgo) que 
están dispuestos a asumir.

pues bien, la propuesta norteamericana despertó una inusitada expec-
tación en europa, ya que se pensó que se adoptaría la misma estrategia. 
sin embargo, el tribunal de Justicia de la unión europea recién acaba de 
dictaminar que los organismos modificados genéticamente con Crispr 
son oMGs a los efectos legales43. la sentencia ha generado una tormenta 
mediática. pero para comprenderla, resulta imprescindible analizar bre-
vemente el marco normativo europeo.

la unión europea distingue varios tipos de organismos modificados 
genéticamente, con un estatuto jurídico diferente para cada grupo:

1º) oMGs cuya modificación se efectúa mediante “técnicas de modifi-
cación genética que han venido siendo utilizadas convencionalmente en 
varios usos y de los que se dispone de una amplia experiencia de utiliza-
ción segura” (apt. 17 de la directiva 18/200144). en concreto, las tecnolo-
gías a que se refiere dicho precepto están descritas en el anexo i B:

a) Mutagénesis

b) Fusión (incluida la fusión de protoplasto) de células vegetales de 
organismos que puedan intercambiar material genético mediante 
métodos tradicionales de multiplicación.

pues bien, estos oMGs se equiparan a los obtenidos mediante las téc-
nicas de la agricultura tradicional, de forma que no están sujetos a las res-
tricciones de la directiva. el único requisito exigido es que su obtención 
“no implique la utilización de moléculas de ácido nucleico recombinante 
ni organismos modificados genéticamente distintos de los obtenidos”.

ventana se ha roto’, dice kuzma” (...) ledFord, Heidi, “Crispr, the disruptor”, Na-
ture, 4 June, 2015, Vol. 522, 21.

43. tribunal superior de Justicia de la unión europea (Gran sala), de 25 de julio de 2018, 
asunto 528/2016. tenía por objeto una petición de decisión prejudicial planteada, con 
arreglo al artículo 267 tFue, por el Conseil d’État (Consejo de estado, actuando como 
tribunal supremo de lo Contencioso-administrativo, Francia), mediante resolución 
de 3 de octubre de 2016, recibida en el tribunal de Justicia el 17 de octubre de 2016, 
en el procedimiento entre Confédération paysanne, réseau semences paysannes, les 
amis de la terre France, Collectif Vigilance oGM et pesticides 16, Vigilance oG2M, 
CsFV 49, oGM dangers, Vigilance oGM 33, Fédération nature et progrès y premier 
ministre, Ministre de l’agriculture, de l’agroalimentaire et de la Forêt.

44. directiva 2001/18/Ce del parlamento europeo y del Consejo, de 12 de marzo, sobre 
la liberación intencional en el medio ambiente de organismos modificados genética-
mente. «doCe» núm. 106, de 17 de abril de 2001, páginas 1 a 39. doue-l–2001-80990.
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2º) organismos que son modificados, pero que ni siquiera se consideran 
oMGs porque, según el artículo 2.2.b) “se considera que las técnicas (...) no 
dan lugar a una modificación”. por ese motivo, también están excluidas del 
ámbito de aplicación de la directiva 18/2001. el artículo se remite a las téc-
nicas enumeradas en la parte ii del anexo i a de dicha directiva, que son, 
en concreto, las siguientes:

anexo i a parte ii.

las técnicas a que se refiere la letra b) del punto 2 del artículo 2, 
que no se consideran causantes de una modificación genética, con la 
condición de que no supongan la utilización de moléculas de ácido 
nucleico recombinante ni de organismos modificados genéticamente 
obtenidos mediante técnicas o métodos distintos de los que quedan 
excluidos en virtud del anexo i B, son las siguientes:

1) Fertilización in vitro.

2) Conjugación, transducción, transformación o cualquier otro 
proceso natural.

3) inducción poliploide.

3º) oMGs que son obtenidos mediante:

1) técnicas de recombinación del ácido nucleico, que incluyan la 
formación de combinaciones nuevas de material genético mediante 
la inserción de moléculas de ácido nucleico –obtenidas por cualquier 
medio fuera de un organismo– en un virus, plásmido bacteriano u 
otro sistema de vector y su incorporación a un organismo hospeda-
dor en el que no se encuentren de forma natural pero puedan seguir 
reproduciéndose.

2) técnicas que suponen la incorporación directa en un organismo 
de material hereditario preparado fuera del organismo, incluidas la 
microinyección, la macroinyección y la microencapsulación.

3) técnicas de fusión de células (incluida la fusión de protoplasto) 
o de hibridación en las que se formen células vivas con combinacio-
nes nuevas de material genético hereditario mediante la fusión de dos 
o más células utilizando métodos que no se producen naturalmente.

estos son los organismos sujetos a la directiva 18/2001, debido a que, 
conforme a lo dispuesto en el artículo 2.2.a, “se produce una modificación 
genética” en sentido estricto45.

45. así, la definición legal de organismo modificado genéticamente que nos ofrece el 
artículo 2.2.a de la directiva 18/2001 es la siguiente: "organismo modificado genéti-
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4º) la palabra “transgénico”, tan usual en los opositores a los oMGs, no 
aparece en el articulado de la directiva 18/2001, y solo se hace referencia 
a esta expresión en un anexo titulado “notas orientativas sobre los obje-
tivos, elementos, principios generales y metodología de la evaluación del 
riesgo para el medio ambiente contemplada en el anexo de la directiva 
2001/18”.

en concreto, aparece en dos ocasiones, para referirse a los “híbridos de 
parientes próximos de un cultivo transgénico que se vuelven invasores de 
ecosistemas naturales”, y en el siguiente caso:

la transferencia de transgenes puede llevar, después de un cierto 
tiempo, a una población mixta de oMG o a distintas combinaciones 
de genes y plantas que pueden dar lugar a un sistema complejo de 
efectos (adversos) particularmente duradero. éste se hará tanto más 
complejo cuanto más material transgénico sea transferido a una de-
terminada población (es el caso del amontonamiento de genes).

esta significativa ausencia la hallamos también en el reglamento 
1830/2003, sobre liberación de organismos modificados genéticamente46.

lo que queremos remarcar es que el término “transgénico” no es un 
concepto jurídico, a diferencia del término organismo Modificado Ge-
néticamente (lo que no implica que este último no sea confuso, debido a 
que se distingue entre oMGs sujetos a la directiva, oMGs no sujetos a la 
misma, y oMGs que no se consideran oMGs porque así se ha decidido 
en dicha directiva).

ante este galimatías, lo curioso es que quien ha empleado por primera 
vez la expresión “transgénico”, con todas sus consecuencias, ha sido el 
tribunal superior de Justicia de la unión europea en la sentencia que 
estamos comentando, al equiparar los riesgos de los organismos modifi-
cados genéticamente con Crispr a la “transgénesis”.

en efecto, cuando el tribunal superior de Justicia de la unión europea 
tuvo que decidir si los organismos modificados con Crispr se sujetan 
o no a la directiva 18/2001, como ya habían hecho los norteamericanos, 
amplió la clasificación existente en dicha norma al crear una categoría 

camente (oMG)", el organismo, con excepción de los seres humanos, cuyo material 
genético haya sido modificado de una manera que no se produce naturalmente en el 
apareamiento ni en la recombinación natural”.

46. reglamento 1830/2003, de 22 de septiembre, sobre trazabilidad y etiquetado de 
organismos modificados genéticamente y trazabilidad de los alimentos y piensos 
producidos a partir de éstos y modifica directiva 2001/18/Ce, de 12-3-2001 (lCeur 
2001, 1313).
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inexistente hasta ese momento, “mutagénesis equiparable a la transgéne-
sis”. así, en el fallo se efectuó la siguiente taxonomía:

1º) Modificaciones efectuadas mediante “mutagénesis convencional” 
(la adjetivación es del tribunal, ya que la directiva distinguía técnicas con-
vencionales y no convencionales, pero no entre “mutagénesis convencio-
nal y no convencional”).

las características que el tribunal atribuyó a este tipo de oMGs son: 
a) su aleatoriedad (frente al carácter dirigido de las modernas técnicas de 
edición genómica); b) que se empleaban antes de la fecha de publicación 
de la directiva, esto es, de 2001; c) que el tiempo había demostrado que 
son seguros y que carecen de efectos perversos para la salud.

Como podemos observar, los criterios no son nada rigurosos (aleato-
riedad versus direccionalidad; antes de 2011 versus después; ausencia de 
prueba de daños versus daños hipotéticos), ya que no hay una enumera-
ción de técnicas, ni un criterio de demarcación nítido.

la consecuencia inherente a esta sentencia es que este tipo de produc-
tos pueden seguir comercializándose sin someterse al estricto control de 
la directiva de 2001.

2º) Modificaciones efectuadas mediante “mutagénesis moderna”. el tri-
bunal europeo no cita a Crispr en su sentencia, sino que emplea un eufemis-
mo, “moderna”, para referirse a los oMGs modificados con dicha técnica.

las características que atribuye a este tipo de técnicas son las siguientes: 
a) son posteriores a 2001; b) son modificaciones “dirigidas”; c) permiten 
efectuar modificaciones ““a un ritmo y en proporciones que no pueden 
compararse con las resultantes de la aplicación de métodos convenciona-
les de mutagénesis aleatoria”; d) no se ha demostrado que sean seguros 
(tampoco lo contrario, pero se aplica el principio de precaución y se omi-
te toda referencia al informe que se había elaborado en estados unidos, 
producto de una investigación de veinte años, acerca de la inocuidad de 
los organismos modificados genéticamente47); e) sus riesgos son equipa-
rables a la transgénesis, con total independencia de que se transfieran ge-
nes nuevos o no.

pues bien, la sentencia del tribunal europeo crea una clasificación cier-
tamente extraña y paradójica, como puede observarse si descendemos 
hasta citar las técnicas más empleadas:

47. national academies of sciences, engineering, and Medicine. 2016. Genetically engi-
neered Crops: experiences and prospects. Washington, dC: the national academies 
press. https://doi.org/10.17226/23395
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a) Modificaciones que son consecuencia del cruce y la selección, pro-
pias de la agricultura tradicional: siempre estuvieron excluidas de la re-
gulación de los oMGs.

B) Modificaciones que son consecuencia de radiaciones no ionizantes. 
este procedimiento, desconocido por la gran mayoría de los consumido-
res, consiste en bombardear con radiaciones las semillas, provocar aleato-
riamente las mutaciones y seleccionar después las semillas que presenten 
las características deseadas.

el procedimiento, especialmente burdo y agresivo, aunque inocuo, es-
taba excluido del ámbito de aplicación de la directiva porque el tiempo 
había demostrado que no afectaba a los consumidores.

C) Modificaciones efectuadas con productos químicos. similar al ante-
rior, pero empleando productos químicos, de forma que el procedimiento 
también estaba tácitamente excluido del ámbito de aplicación de la direc-
tiva.

d) Modificaciones efectuadas con Crispr. esta técnica permite crear 
modificaciones dirigidas (no aleatorias) de una forma completamente cer-
tera, a diferencia del procedimiento empleado con las radiaciones o con 
los productos químicos.

pues bien, el tribunal europeo ha considerado que este tipo de modi-
ficaciones debe regirse por el procedimiento específico de la directiva de 
2001, ya que sus productos son organismos modificados genéticamente a 
efectos legales. el fallo del tribunal se opone al criterio sostenido por el 
propio abogado general de la ue que, al igual que la industria biotecnoló-
gica o de estados unidos, era partidario de equiparar los productos gene-
rados con Crispr a los productos generados con radiaciones no ionizan-
tes o con productos químicos, y por tanto, debían excluirse del ámbito de 
aplicación de dicha directiva.

la comunidad científica, encabezada por Montoliu48, ha reaccionado 
mostrando las contradicciones de esta decisión:

pero generalmente, no hay introducción de genes nuevos en los 
organismos editados. Y dado que no se introduce nada no hay nada 
que permita detectarlos de forma inequívoca. de hecho, pueden lle-
gar a obtenerse mutaciones equivalentes por métodos físicos, quí-
micos o espontáneamente, a las que pueden obtenerse por edición 
genética con Crispr. no habría ser humano ni máquina que pudie-

48. Montoliú, “europa vuelve a perder el tren del progreso y la innovación”, el país, 
26/0/2018.
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ra diferenciarlas. sin embargo, la justicia nos dice que las primeras 
estarían exentas de regulación y las segundas no. este es el absurdo 
que hay detrás de esta sentencia, que renuncia a usar las evidencias 
científicas para justificar su decisión. es lo que pasa cuando nos em-
peñamos en regular el proceso y no el producto final.

la consecuencia práctica de esta demora es que los investigadores eu-
ropeos compiten en desventaja con respecto a estados unidos49, lo que se 
traducirá en la necesidad de arrendar sus patentes cuando llegue el mo-
mento, así como en el posible abandono de las empresas biotecnológicas 
del suelo europeo50.

al margen de que el principio de precaución puede ser entendido de 
forma diferente por un tribunal de justicia y por la comunidad científica 
(o por un país cuyo motor es el mercado, como estados unidos, frente a 
una entidad más social, al menos en el plano teórico, como la unión euro-
pea), Mójica nos llama la atención sobre dos problemas que suelen pasar 
inadvertidos:

a) Con Crispr se puede conseguir exactamente el mismo producto 
que con las otras técnicas (incluida la agricultura tradicional). en 
vez de generar mutaciones de forma aleatoria, se hace de forma 
consciente, deliberada y dirigida, ahorrando tiempo y esfuerzo.

b) no se puede saber si una mutación ha sido causada por una técnica 
o por otra, si quien la ha aplicado no nos informa.

este segundo problema trasciende el mundo de las plantas y los ani-
males y enlaza directamente con la temática que encabezaba este epígrafe, 

49. igualmente, pere puigdoménech: “algunos de estos métodos no dejan huellas en el 
adn y pueden ser muy difíciles de distinguir de mutaciones espontáneas, por lo que 
parece poco lógico tratar las plantas y alimentos así obtenidos del mismo modo que 
el resto de oMG” puiGdoMÈneCH, pere, “¿Cómo regulará europa las técnicas de 
edición genética en la agricultura?”, Investigación y Ciencia, septiembre de 2016.

50. en el mismo sentido se pronuncia el bioeticista de Miguel: “‘el mayor problema es 
que la ue se va a quedar muy atrás’, alerta Íñigo de Miguel, experto en bioética de la 
universidad del país Vasco. ‘es casi seguro que el próximo programa Marco para la 
investigación y la innovación en la ue no va a dar dinero para financiar la investiga-
ción con Crispr en embriones humanos sobrantes de la fecundación in vitro’, expli-
ca”. a su juicio, esto puede dejar a la ue en un segundo plano en la actual revolución 
de la ingeniería genética. en julio, el tribunal europeo de Justicia ya decidió que las 
plantas modificadas con Crispr deben someterse a las estrictas normativas que limi-
tan el cultivo de alimentos en la ue, pese a que las editadas con Crispr pueden ser 
indistinguibles de otras obtenidas con métodos autorizados, como la radiación para 
provocar mutaciones artificiales. “los chinos y los estadounidenses tienen que estar 
brindando”, lamenta de Miguel. ansede, Manuel: “Modifican adn de pacientes 
ciegos con tecnología Crispr”. El País. 20 diciembre 2018.
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la edición genómica en seres humanos. en efecto, ¿cómo vamos a saber 
que un niño ha sido genéticamente modificado si no nos informan sus pa-
dres o la clínica de fertilización? dado que no es viable examinar a todo 
niño que nazca mediante fecundación in vitro, ni sobre todo, aunque lo 
hiciéramos, podríamos averiguarlo, ¿cómo podemos conocer el grado de 
aplicabilidad de esta técnica si sus aplicaciones son indistinguibles de las 
producidas por azar?

por otro lado, lo que demuestra la sentencia es que conceptos como 
organismo modificado genéticamente, transgénico, alimento natural, etc., se han 
quedado completamente desfasados a partir de la aparición de la técnica 
Crispr. si no se puede distinguir el producto final, ¿para qué emplear 
diferentes conceptos? la inseguridad jurídica inherente a regular esta ma-
teria en función de la técnica y no del producto final es, como dice Mon-
toliu, enorme.

en resumen, los investigadores y empresas europeas compiten en 
desventaja frente al mundo anglo, lo que se traducirá en la necesidad de 
emplear patentes ajenas para la biomedicina y la biotecnología. por últi-
mo, la forma en que europa afronta un escenario tan imprevisible para la 
modificación genética de los seres humanos no puede ser más ineficaz, 
ya que trata de contener burocráticamente una realidad que en estos mo-
mentos desborda su ordenamiento jurídico.

2. apliCaBilidad de las téCniCas de inGenierÍa Genéti-
Ca en los inseCtos Y en los MaMÍFeros

todos los seres vivos pueden ser objeto de modificación con la edición 
genómica, sin embargo, las consecuencias son muy diferentes en función 
del tipo de entidad biológica donde se aplique. en este caso, hemos de-
cidido agrupar a los insectos y a los mamíferos en una misma tipología 
debido a que pueden ser objeto del denominado “impulso génico” (gene 
drive), con consecuencias exponenciales51. Básicamente, la idea es que si 
se modifica una población reducida de seres vivos, en poco tiempo, una 

51. la casuística que presentan los diferentes organismos a la hora de evaluar los efectos 
de estas técnicas ha quedado recogida incluso en la normativa europea. anexo ii de 
la directiva 2001/18 de la unión europea: ”la evolución de la modificación genética 
en el futuro podría hacer necesaria una adaptación al progreso técnico del anexo ii 
y de las presentes notas de orientación. una vez adquirida suficiente experiencia co-
munitaria sobre las notificaciones de liberación de oMG concretos en la Comunidad 
puede que sea conveniente diferenciar los requisitos de información necesarios para 
diferentes tipos de oMG, por ejemplo, organismos unicelulares, peces o insectos, o 
para un uso particular de oMG, como el desarrollo de vacunas.” directiva 2001/18/
Ce del parlamento europeo y del Consejo, de 12 de marzo, sobre la liberación inten-
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colonia formada por millones de individuos de la misma especie puede 
sufrir los efectos de dicha modificación, algo no necesariamente negativo.

en efecto, la aparición de Crispr fue seguida de un gran alborozo 
porque se pensó que podía servir para acabar de una vez por todas con las 
enfermedades transmitidas por los mosquitos, como la malaria, el den-
gue, o el zika52. una de las voces autorizadas más optimistas fue la de ke-
vin esvelt, quien consideró que se estaba ante una gran oportunidad para 
acabar con estas poblaciones de mosquitos “gracias al trabajo de tony 
James y sus colaboradores53,54”. pronto fueron superados los problemas 
inherentes a la reversibilidad de las mutaciones introducidas, hasta ga-
rantizarse la completa extinción de una población completa de millones 
de mosquitos55. el siguiente paso, según se enunció hace tan solo unos 
meses, en septiembre de 2018, será hacerlo en un entorno natural56, un 
problema al parecer más político que científico57.

cional en el medio ambiente de organismos modificados genéticamente. «doCe» 
núm. 106, de 17 de abril de 2001, páginas 1 a 39. doue-l–2001-80990.

52. se puede observar en las entrevistas efectuadas en 2014, encabezadas por George 
Church. ziMMer, Carl “a Call to Fight Malaria one Mosquito at a time by altering 
dna”. The New York Times. Julio de 2014.

53. Wade, nicholas, “engineering Mosquitoes’ Genes to resist Malaria”. The New York 
Times. nov. 23, 2015. una versión de dicho artículo también fue publicada con el sig-
nificativo título de “turning Mosquitoes into allies”. en concreto, los dos artículos 
citados por Wade son: Gantz, Valentino; Bier, ethan: “the mutagenic chain reac-
tion: a method for converting heterozygous to homozygous mutations”. Science, 24 
april, 2015. pp. 442-444; isaaCs, a. t.; Jasinskiene, n.; tretiakoV, M., tHierY, 
i.; zettor, a.; BourGouin, C.; JaMes, a. “transgenic anopheles stephensi coex-
pressing single-chain antibodies resist plasmodium falciparum development.” Proce-
edings of the National Academy of Sciences of the United States of America, 2012, 109 (28), 
e1922-30.

54. también resulta interesante la lectura de este informe: Center for Veterinary Medi-
cine united states Food and drug administration department of Health and Hu-
man service. Environmental Assessment for Investigational Use of Aedes aegypti OX513A. 
2016, en: https://www.fda.gov/downloads/animalveterinary/developmentapprovalprocess/
geneticengineering/geneticallyengineeredanimals/ucm514698.pdf

55. kYrou, kyros; HaMMond, andrew; Galizi, roberto; kranJC, nace; Burt, 
austin; BeaGHton, andre; nolan, tony, Crisanti, andrea: (2018): “a Cris-
pr-Cas9 gene drive targeting doublesex causes complete population suppression in 
caged anopheles gambiae mosquitoes”, Nature Biotechnology, vol. 36. 24 september. 
pp. 1062-1066

56. “zachary adelman, un entomólogo de la universidad a&M de texas (ee uu) ajeno 
a este estudio (...) considera que esta técnica es “muy interesante” porque los mos-
quitos “no son capaces de esquivarla evolutivamente”. MartÍn, Bruno, “la edición 
genética elimina una población de mosquitos transmisores de malaria.” El País. 25 
septiembre de 2018.

57. “tengo confianza de que podremos obtener resultados convincentes en la próxima 
fase de semicautiverio. de ahí a las poblaciones salvajes entramos en territorio com-
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sin embargo, algunas voces ya previeron riesgos desde el mismo mo-
mento de la aparición de la técnica:

las cuestiones éticas que plantea la ingeniería genética aplicada 
a la línea germinal humana sin duda merecen consideración. sin 
embargo, no deben distraernos de un problema mucho más acu-
ciante: el creciente uso de Crispr para corregir los genomas de 
poblaciones de animales salvajes. a menos que se regule y se con-
tenga en el laboratorio, esta práctica entraña el potencial de alterar 
rápidamente ecosistemas de una manera perjudicial e irreversible. 
(...) reacción en cadena mutagénica (...) tal disrupción entraña con-
secuencias más graves, más complejas y sistémicas; la extensión de 
su impacto y la duración de sus efectos son difíciles de predecir. 
en principio, la técnica del impulso génico es reversible, pero ello 
todavía no se ha comprobado. los organismos modificados con ca-
pacidad de autopropagación no pueden restringirse dentro de las 
fronteras nacionales y presentan desafíos importantes en cuanto a 
su regulación58.

pues bien, si ya en 2015 se advertían los peligros, tres años después 
saltaron todas las alarmas, no ya por los insectos, sino porque esta técnica 
se ha revelado también eficaz en los mamíferos59. así, recién se acaba de 
demostrar que se puede lograr el mismo efecto, esto es, la denominada 
“herencia super-mendeliana60”, en ratones.

aunque este importante avance permitiría emplear a los mamíferos 
como modelos para nuestras enfermedades, o incluso luchar con éxito 
contra las plagas de especies exóticas, como sucede en nueva zelanda (se 
puede controlar el número de mamíferos modificados con más eficacia 
que en el caso de los mosquitos61), sin embargo, las dudas son enormes.

pletamente desconocido, en el que las decisiones políticas probablemente serán más 
relevantes que nuestra capacidad técnica”, concluye Cristiani. MartÍn, Bruno, “la 
edición genética elimina una población de mosquitos transmisores de malaria.” El 
País. 25 septiembre de 2018.

58. lunsHoF, Jeantine, “riesgos de la edición genómica”, Investigación y Ciencia, agosto 
de 2015, artículo original publicado en Nature, vol. 521, mayo de 2015, p. 48. en el 
mismo sentido, BoHannon, John, “Biologists devise invasion plan for mutations”, 
Nature, 20 March 2015, Vol. 347.

59. ziMMer, Carl. “‘Gene drives’ are too risky for Field trials, scientist say”. The New 
York Times. nov. 16, 2017.

60. GrunWald, Hannah; Gantz, Valentino; poplaWski, Gunnar; Xu, Xiang-ru; 
Bier, ethan; Cooper, kimberly: “super-Mendelian inheritance mediated by Cris-
pr-Cas9 in the female mouse germline”. Nature. February 7, 2019. Vol. 566. pp. 105-
109.

61. Conklin, Bruce r. “on the road to a gene drive in mammals”, Nature, 7 February 
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en efecto, en el ínterin entre ambas fechas, la aparición de la técnica, 
2015, y su aplicación a roedores, 2018, uno de los principales instigadores, 
kevin esvelt, a quien hemos citado antes, cambió de opinión y se retractó 
de su optimismo inicial62. no satisfecho con entonar un mea culpa pública-
mente, lidera en estos momentos a quienes rechazan la aplicación del gene 
drive en poblaciones salvajes.

su campaña comenzó calificando la propuesta inicial de “embarazo-
so error”, para, a continuación, realizar un minucioso análisis estadístico 
acerca de los riesgos de la propagación de organismos modificados con 
Crispr63, no sin antes someter a crítica la propuesta de la academia de 
Ciencias norteamericana de realizar “pruebas de campo64”. en diversos 
artículos, esvelt, y otros que se han unido a la causa, nos advierten de 
los riesgos de expansión de los organismos vivos así modificados, recha-
zando, incluso, una finalidad ecologista en la utilización de dicha técnica, 
como podría ser emplearla para la conservación de especies (“cualquier 
sistema de conducción genética carece de mecanismos de control y, en 
consecuencia, son altamente invasivos”). desde su perspectiva, las espe-
cies modificadas con Crispr equivaldrían, en la práctica, a la creación de 
especies nuevas que podrían sustituir a las especies autóctonas si logran 
invadir sus respectivos nichos ecológicos65. además, lo que tampoco es 
baladí, al parecer se carece de laboratorios adecuados para evitar que este 
tipo de organismos puedan escaparse.

en estos momentos, esvelt y otros investigadores han propuesto la 
creación de algo parecido al Panel sobre el Cambio Climático, con objeto de 
poder sostener una deliberación pública e inclusiva donde se tengan en 
cuenta, entre otras, las voces de las comunidades locales que puedan verse 
directamente afectadas por la introducción de gene drives en sus hábitats66.

2019, Vol. 566, Nature, 43-45.
62. esVelt, kevin; GeMMell, neil “Conservation demands safe gene drive”. PLOS 

biology. november, 16, 2017.
63. noBle C., oleJarz, J.; esVelt, k. M.; CHurCH, G. M., & noWak, M. a. “evo-

lutionary dynamics of Crispr gene drives.” Science advances, 2017. 3 (4), e1601964.
64. national aCadeMies oF sCienCes, enGineerinG, and MediCine. Gene 

drives on the Horizon: advancing science, navigating uncertainty, and aligning 
research with public Values. Washington, dC: the national academies press. 2016.

65. noBle, C.; adlaM, B.; CHurCH, G. M.; esVelt, k. M., & noWak, M. a. “Cu-
rrent Crispr gene drive systems are likely to be highly invasive in wild popula-
tions.” elife, 2018. 7,

66. koFler, natalie; Collins, James; kuzMa, Jennifer; Marris, emma; esVelt, 
kevin; nelson, Michael; neWHouse, andrew; rotHsCHild, lynn; ViGlio-
tti, Vivian; seMenoV, Misha; JaCoBsen, rowan; daHlMan, James; prinCe, 
shannon, CaCCone, adalgisa; BroWn, timothy; sCHMitz, oswald, (2018): 
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la honestidad intelectual de este científico, capaz de retractarse públi-
camente y enmendar los errores de cálculo iniciales, nos ilustrar acerca de 
la dificultad del terreno que se pisa. Modificar centenares de mosquitos 
para acabar con millones de una especie determinada supone un riesgo 
para el medio ambiente difícil de calcular apriorísticamente; pero la posi-
bilidad de que se intente lo mismo con mamíferos, como los roedores, ele-
va el nivel de riesgo hasta niveles inasumibles. por último, como también 
advierten otros autores67, la normativa existente en estos momentos en 
estados unidos para enfrentarse a esta técnica, inspirada en la del sector 
veterinario y médico, resulta insuficiente68.

por si estos interrogantes no fuesen suficientes, debemos recordar que 
la ingeniería genética en los insectos es susceptible de un uso dual, esto 
es, civil y militar. en 2016, estados unidos creó un programa de investiga-
ción denominado Defense Advanced Research Projects Agency (darpa), en 
arlington, Virginia69, con el pomposo nombre de Insect Allies. el objetivo 
principal era proteger la agricultura norteamericana de una catástrofe no 
natural. para ello, tratan de lograr que los insectos sirvan de vehículo a 
virus modificados genéticamente, para que estos, a su vez, editen el cro-
mosoma de diferentes cultivos, como el maíz o el tomate (transferencia 
horizontal)70.

el programa habría pasado desapercibido de no ser porque, en octubre 
de 2018, un grupo de científicos y juristas publicó en Science un artículo 
con el alarmista título de ¿Investigación agrícola o un nuevo sistema de armas 
biológicas?71. los autores argumentaban que el programa era “muy limita-

“editing nature: local roots of global governance”. Science, 02 nov., 2018. pp. 527-
529.

67. “la técnica de Gene drive, insertado en animales, probablemente se considere fár-
maco de origen animal, con lo que será regulado por la administración de alimen-
tación y Medicina de estados unidos”. Carter, sarah, “Gene drives and the u.s. 
Biotechnology regulatory system”, en the national academies of sciences-engi-
neering-Medicine. Gene Drive Research in Non-Human Organisms: Recommendations 
for Responsible Conduct. en: http://nas-sites.org/gene-drives/2015/11/14/webinar-us-regu-
lations/, última visita en enero de 2019.

68. oYe, kenneth; esVelt, kevin; appleton, evan; CatteruCCia, Flaminia: 
CHurCH, George; kuiken, todd; liGHtFoot, shlomiya Bar-Yam; MCnaMa-
ra, Julie; sMidler, andrea; Collins, James.“regulating gene drivers”. Science 08 
aug 2014, pp. 626-628.

69. defense advanced research projects agency (darpa). Broad agency announce-
ment insect allies. Biological technologies office. november 1, 2016. en: https://www.
darpa.mil/

70. kupFersCHMidt, kai (2018): “Crop-protecting insects could be turned into biowe-
apons, critics warn” Science, oct., 4, 2018.

71. reeVes, r. G., VoenekY, s.; Caetano-anollés, d.; BeCk F.; BoËte, C., 
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do” si lo que se pretendía realmente era mejorar la agricultura norteame-
ricana o enfrentarse a hipotéticas emergencias nacionales, y que más bien 
parecía responder al objetivo implícito de conseguir armas biológicas pro-
hibidas por la Convención de armas Biológicas, lo que podría arrastrar a 
otros países a hacer lo mismo. aunque la veracidad de esta información 
también ha sido negada (se ha acusado a Science de hacerse eco de una 
noticia difamatoria)72, la denuncia, contundente, grave y sin paliativos, ha 
reverberado en numerosos medios de comunicación73,74, ante el silencio 
de las autoridades norteamericanas75.

Con independencia del grado de verosimilitud en la acusación, lo que 
parece obvio es que la introducción de modificaciones a gran escala en 
las plantas, mediante la diseminación de virus transportados por insec-
tos, puede instrumentalizarse tanto con fines defensivos como ofensivos. 
además, los insectos, que nada saben de fronteras ni de instrucciones hu-
manas76, podrían diseminarse sin control alguno e incluso mutar en di-
recciones imprevisibles. de ahí la alerta. al día de hoy, el programa sigue 
activo.

para concluir, podemos recopilar los llamativos heterónimos con que 

“agricultural reseach, or a new bioweapon system? Science 05 oct. 2018. Vol. 362. 
issue 5410, pp. 35-37. reeves y Caetano pertenecen al instituto Max planck; Voeneky 
y Beck al instituto de derecho internacional y ética del derecho, de la universidad de 
Freiburg, alemania, y Boëte al instituto de Ciencias de la evolución de Montpellier.

72. en kupFersCHMidt, op. cit.
73. eMilY B. “Viruses spread by insects to Crops sound scary. the Military Calls it 

Food security.” The New York Times. https://www.nytimes.com/2018/10/04/science/dar-
pa-gene-editing.html. última visita, marzo de 2019.

74. aCHenBaCH, Joel. “the pentagon is studying an insect army to defend crops. Cri-
tics fear a bioweapon.” The Washington Post. 4 oct. 2018.
en: https://flipboard.com/@WashPost/the-pentagon-is-studying-an-insect-army-to-defend-
crops.–critics-fear-a–bioweapo/f-ca81b57679%2Fwashingtonpost.com. última visita en 
marzo de 2019.

75. “Crispr-Cas9 has dramatically decreased the cost of creating a genetically modi-
fied organism and, therefore, dramatically reduced the cost of creating a powerful 
biological weapon. However, current regulations and other limits on biological we-
apon manufacturing will likely prevent the use of Crispr diY kits for the manufac-
ture of a biological weapon by rogue actors.” WillinGHaM, d. a fresh threat: Will 
Cas9 lead to Crispr bioweapons? Journal of Biosecurity, Biosafety and Biodefense Law, 
2018, 9 (1).

76. sobre los problemas de la globalización si se modifican insectos genéticamente, re-
sultan interesantes las conclusiones del siguiente estudio sobre la evolución en el 
intento de controlar enfermedades como la malaria. MaCÍas, V. M.; oHM, J. r., 
& rasGon, J. l. Gene drive for Mosquito Control: Where did it Come from and 
Where are We Headed? International journal of environmental research and public health, 
2017, 14 (9), 1006.
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recién estamos bautizando a los insectos. así, cuando se modifican para 
exterminar a los miembros de su propia su especie, son “alien”; cuan-
do se modifican para defendernos de ataques enemigos, son “allies”; y 
si se modifican para atacar, son “biological weapons”. parece que urge 
una regulación del estatuto jurídico y moral de los insectos77, que ora son 
exterminados involuntaria (v. gr., las abejas) o voluntariamente (v. gr., los 
mosquitos), ora son instrumentalizados para intervenir en la naturaleza 
y destruirla.

IV. lA edIcIón genómIcA en seres humAnos

para poder comprender las implicaciones de la aplicación de Crispr 
en los miembros de nuestra especie, debemos distinguir entre varios pla-
nos o posibilidades.

1º) la aplicación de la técnica con finalidad experimental. Como exa-
minaremos después, Crispr ha revelado la dificultad que tiene investi-
gar con los embriones sobrantes de la fecundación in vitro, debido a que 
están demasiado diferenciados, lo que aumenta el riesgo de mosaicismo. 
por ese motivo, al parecer se necesita crear embriones ad hoc para la in-
vestigación en edición genómica, lo que abre un nuevo frente debido a la 
universal prohibición de crearlos única y exclusivamente para investigar.

2º) la aplicación de la técnica con fines no experimentales (cuestión 
diferente es que sea también otra forma de experimentación). en este caso 
resulta necesario diferenciar:

2.1º) la aplicación de la técnica en células somáticas para la curación 
de enfermedades ya existentes. en general, hay consenso en que debe ha-
cerse, ya que no traspasa la línea de la descendencia, con lo que los riesgos 
se concentran en los individuos que son sujeto de experimentación. siem-
pre que la intervención esté justificada, y a pesar de los riesgos actuales, 
se considera que no se viola el principio de no maleficencia.

en este sentido, debemos resaltar cómo China fue el primer país en 
emplear Crispr en células somáticas, en concreto, en pacientes con cán-
cer78. pues bien, la administración de alimentos y Medicamentos de esta-
dos unidos acaba de aprobar la primera terapia “in vivo” para el caso de 

77. Monast, Jonas, editing nature: reconceptualizing Biotechnology Governance, 59 
B.C.l. rev. 2377, 2018. en: https://lawdigitalcommons.bc.edu/bclr/vol59/iss7/5. última vi-
sita en marzo 2019.

78. CYranoski, david. “Chinese scientists to pioneer first human Crispr trial”. 28 
July 2016, Nature, 535, pp. 476-477.
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ceguera más común79 (al parecer, el hecho de que las células modificadas 
se inoculen directamente en el globo ocular presenta ventajas frente a la 
posibilidad de inyectarlas directamente en el torrente sanguíneo80)81,82. la 
última noticia esperanzadora recibida es que quizá se pueda retardar el 
desarrollo de una enfermedad que causa un envejecimiento prematuro83, 
ya que la edición genómica se ha mostrado eficaz para aumentar la longe-
vidad de un grupo de ratones con esta patología84.

en general, está generalizada la opinión de que se debe aplicar la edi-
ción genómica en seres humanos siempre y cuando no se rebase la fronte-
ra de la descendencia. en lo que no hay acuerdo es en si es seguro hacerlo 
ahora o esperar más tiempo:

(...) un grupo de investigadores de estados unidos ha descu-
bierto que la mayoría de los humanos disponemos de inmunidad 
contra Cas9, una proteína del sistema Crispr. (...) esto supone un 

79. “editas Medicine announces Fda acceptance of ind application for edit-101. 
edit-101 set to be the first in vivo Crispr medicine administered to people anywhe-
re in the world.” en: http://ir.editasmedicine.com/news-releases/news-release-details/edi-
tas-medicine-announces-fda-acceptance-ind-application-edit.  última visita en marzo de 
2019.

80. “‘el ojo es un órgano privilegiado, es una evaginación del cerebro que está protegida, 
aislada por la barrera hematoencefálica del resto del cuerpo. por eso es más seguro, 
entre comillas, inyectar in vivo en ojo que hacerlo en sangre, que llegaría a todo el 
cuerpo’, opina el genetista lluis Montoliu”. ansede, Manuel. “autorizada la edi-
ción genética con Crispr dentro de personas enfermas”. El País. 20 de diciembre de 
2018.

81. “la terapia experimental de editas Medicine ‘se convertirá en el primer medicamen-
to Crispr administrado in vivo a personas en cualquier parte del mundo’, según la 
propia compañía”. ansede, Manuel. “autorizada la edición genética con Crispr 
dentro de personas enfermas”. El País. 20 de diciembre de 2018.

82. sin embargo, no es la primera que aparece que “es la primera vez” que se aplica dicha 
técnica. así, por ejemplo, en Hultarni, s., “niH approves the first Crispr clinical 
trial. editage insights. https://www.editage.com/insights/nih-approves-the-first-crispr-cli-
nical-trial/1466769560. también en Ma, Hong and Marti-Gutierrez, nuria and park, 
sang-Wook and Wu, Jun and lee, Yeonmi and suzuki, keiichiro and koski, amy and 
Ji, dongmei and Hayama, tomonari and ahmed, riffat and darby, Hayley and Van 
dyken, Crystal and li, Ying and kang, eunju and park, a-reum and kim, daesik 
and kim, sang-tae and Gong, Jianhui and Gu, Ying and Mitalipov, shoukhrat, “Co-
rrection of a pathogenic gene mutation in human embryos”. Nature. 2017. Vol. 548.

83. ansede, Manuel “progeria de Hutchinson-Gilford. Hacia una cura para el joven 
que envejece a cámara rápida”. El País. 19 de febrero de 2019.

84. santiaGo-FernÁndez, olaya; osorio, Fernando; Quesada, Víctor; ro-
drÍGuez, Francisco; Basso, sammy; Maeso, daniel; rolas, loïc; BarkaWaY, 
anna; noursHarGH, sussan; FolGueras, alicia; FreiJe, José; lópez-otÍn, 
Carlos: development of a Crispr/Cas9-based therapy for Hutchinson-Gilford pro-
geria syndrome”. Nature Medicine. 2019, Vol. 25. pp. 423-426.
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inconveniente importante, ya que si se administrara en humanos, 
nuestras defensas neutralizarían su función. «nuestro trabajo des-
taca un problema adicional que los investigadores deben tener en 
cuenta antes de introducir el sistema Crispr-Cas9 directamente en 
un paciente», ha explicado a inVestiGaCión Y CienCia Carsten 
t. Charlesworth, investigador de la universidad stanford y autor 
principal del estudio. «tampoco sabemos cómo respondería exacta-
mente el cuerpo humano ante el sistema Crispr-Cas9 si se admi-
nistrara a alguien que ya tuviera defensas contra estas proteínas.», 
y podría manifestar una reacción negativa. «sin embargo, incluso si 
provoca efectos adversos, pueden utilizarse otras herramientas de 
edición del genoma para solucionar el problema»85.

ahora bien, la cuestión conceptual no es baladí, en concreto, qué dife-
rencia hay entre una enfermedad y una mejora, o entre una enfermedad y 
una opción culturalmente elegida. por ejemplo, quienes defienden que la 
sordera no es una enfermedad, sino una característica análoga a la etnici-
dad, podrían emplear la ingeniería genética para provocar ese rasgo en su 
descendencia86. Y las modas arbitrarias referidas al atractivo físico (v. gr. 
pies pequeños) desdibujarían el canon de la salud hacia el subjetivismo 
más extremo.

sin embargo, lo más perturbador de la aplicación de dicha técnica no 
reside en los riesgos que, por ahora, parecen inevitables, sino en la pre-
gunta de por qué aplicarla en células somáticas y no mejor directamente 
en el embrión en fase temprana, con lo que la modificación pasaría a la 
descendencia. Y no ya para curar una enfermedad ya existente, sino sim-
plemente para prevenir su aparición. esta incómoda cuestión nos lleva al 
siguiente subapartado.

2.2º) la aplicación de la técnica en embriones humanos con fines pre-
ventivos. Como examinaremos después en detalle, esto es lo que ha su-

85. ConsueGra FernÁndez, Marta (2019): “Cuando nuestras defensas rechazan 
las terapias con Crispr”. Investigación y Ciencia. en referencia al artículo CHar-
lesWortH et alt. “identification of preexisting adaptative immunity to Cas9 prote-
ins in humans”. en Nature Medicine, vol. 25, pp. 249-254, febrero de 2019.

86. “(...) el sociólogo ruha Benjamín, de la universidad de princeton, expresó su temor 
por las tensiones y diferencias acerca de qué rasgos deben considerarse enfermeda-
des (muchas personas sordas, por ejemplo, no se ven a sí mismas como discapacita-
das y quieren que sus hijos compartan la cultura de la sordera). Jinghua Cao, director 
general adjunto de la oficina de Cooperación internacional de la Cas, dijo que no 
había oído hablar de tales preferencias. ‘es una perspectiva muy alejada de la manera 
de mirar las cosas en China’, dijo. ‘aunque es bueno que seamos conscientes de esa 
perspectiva, creemos que va demasiado lejos’”. reardon, sara, “la cumbre (...)”, 
op. cit.
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cedido recientemente en China, donde han nacido dos niñas modificadas 
genéticamente para que sean inmunes al sida.

los escasos partidarios de este experimento consideran que el resulta-
do es análogo a una vacunación, paso previo a que se generalice si tiene 
éxito. sin embargo, la mayoría de la comunidad científica estima que es-
tamos ante una forma de mejora humana (las menores no estaban enfer-
mas), que carece de justificación alguna porque se ha condenado a dos 
seres humanos a ser observados de por vida por el riesgo a que tarde o 
temprano presenten mosaicismo o mutaciones off target87.

por último, una vez que el experimento está en marcha y no puede 
pararse, el debate de la comunidad científica se está centrando en si esta-
mos ante un experimento como la edición génica de finales de los noventa 
(caso Gelsinger88), que terminó en fracaso y retrasó varios años los nuevos 
intentos, o ante el caso de louis Brown, que por el contrario fue exitoso 
y de ahí que contemos en estos momentos con millones de niños nacidos 
con las técnicas de reproducción asistida.

2.3º) la aplicación de la técnica en embriones humanos con fines de 
“mejora”. es la hipótesis que más resquemores despierta, por cuanto su-
pondría modificar sustancial e irreversiblemente la especie humana. este 
potencial escenario es el que nos lleva a formular sombrías especulaciones 
acerca del destino de los seres humanos que no contengan dichas mejoras. 

por si la envergadura del problema no fuese suficiente, carecemos de 
una definición exacta de qué significa un concepto tan maleable como el 
de “inteligencia” debido a sus innumerables facetas (emocional, abstrac-
ta, lógica, social, etc.). desconocemos, además, cómo están codificadas va-
riables como la empatía (su ausencia es uno de los rasgos características 
de los psicópatas), la afectividad o la sociabilidad, variables de relevancia 

87. “the international Bioethics Committee (iBC) of unesCo declared genetic modifi-
cation should be admitted only for prevention, diagnostic and therapeutic purposes 
without transmission of any artificial genetic alternation to the next generation (inter-
national Bioethics Committee of unesCo 2015). However, the position of iBC needs 
further interpretation since some (in only a few) genetic diseases such as Hunting-
ton’s disease can be prevented in the next generation by replacing the faulty genes 
in the germline of their parents. in genetic alterations could be transmitted to future 
generations purely for therapeutic reasons, this would prevent future children and 
adults from developing serious diseases without requiring each of them to undergo 
risky and costly gene therapy individually. does this preventive rationale exempt 
such cases from the iBC (...)” Heidari, raheleh; Martin sHaW, david; siMone 
elGer, Bernice. “Crispr and the rebirth of synthetic Biology”. Sci Eng Ethics, 2017, 
23. pp. 351-363.

88. leWis, ricki. “terapia génica. segunda parte”. en Investigación y Ciencia. temas, n.º 
90. Medicina Regenerativa. pp. 8-13.
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inconmensurable en la historia evolutiva de nuestra especie89. por último, 
el determinismo genético está siendo cuestionado en tiempos recientes 
por la epigenética90.

a pesar de estas dudas, o matices, casi nadie quiere enfrentarse a este 
tipo de escenarios, ya que los efectos colaterales, tanto en los individuos 
mejorados como en la propia especie humana, son impredecibles e incon-
trolables. la cruda advertencia formulada en la petición de moratoria de 
marzo de 2019, a raíz del nacimiento de las dos menores chinas, no puede 
ser más explícita sobre la preocupación que embarga a los investigadores 
en estos momentos:

en contraste, la mejora genética implica una labor de más amplio 
alcance para “mejorar” a los individuos y a la especie. el arco de 
posibilidades abarca desde modificar la susceptibilidad a una enfer-
medad común sustituyendo determinadas variantes genéticas por 
otras ya existentes en el conjunto de la población, hasta incorporar 
nuevas instrucciones en el genoma de las personas para mejorar, se 
dice, su memoria o músculos, o incluso conferir funciones biológi-

89. “the bioethical principle of autonomy is problematic regarding the future of the em-
bryo who lacks the ability to self-advocate but will develop this defining human ca-
pacity in time. recent experiments explore the use of clustered regularly interspaced 
short palindromic repeats (Crispr)/Cas9 for germline engineering in the embryo, 
which alters future generations. the embryo’s inability to express an autonomous 
decision is an obvious bioethical challenge of germline engineering. the philosopher 
Joel Feinberg acknowledged that autonomy is developing in children. He advocated 
that to reserve this future autonomy, parents should be guided to make ethical deci-
sions that provide children with open futures. Here, Feinberg’s 1980 open future theory 
is extended to the human embryo in the context of Crispr germline engineering. 
although the embryo does not possess the autonomous decision-making capacity at 
the time of germline engineering, the parental decision to permanently change the 
unique genetic fabric of the embryo and subsequent generations disregards future 
autonomy. therefore, germline engineering in many instances is objectionable consi-
dering Feinberg’s open future theory.” Mintz r. l.; loike, J. d., & FisCHBaCH, r. 
l. “Will Crispr germline engineering close the door to an open future? Science and 
Engineering Ethics, 2018. pp. 1-15.

90. “en vez de ello (se refiere a técnicas menos invasivas y más éticas, como el diagnóstico 
genético preimplantacional N.A.), nos enfrentamos a sueños utópicos para cambiar ca-
racteres que según algunos deberían mejorarse, como la inteligencia, el peso, o la 
propensión a las enfermedades crónicas más comunes. pero todos estos rasgos son la 
consecuencia de complejas situaciones en las que hay múltiples genes implicados y 
donde el entorno juega un rol especialmente relevante, por lo que la modificación de 
un único gen no tendría demasiados efectos”. Collins, en skerrett, patrick, “ex-
perts debate: are we playing with fire when we edit human genes?”, november 17, 
2015, en the niH director. http://www.nih.gov/about-nih/who-we-are/nih-director/arti-
cles/experts-debate-are-we-playing-fire-when-we-edit-human-genes, última visita en enero 
de 2016.
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cas completamente nuevas, como la posibilidad de distinguir la luz 
infrarroja o degradar ciertas toxinas. Modificar el riesgo de desarro-
llar determinadas enfermedades reemplazando unas variantes gené-
ticas por otras presenta enormes desafíos debido a que las variantes 
pueden disminuir el riesgo de determinadas enfermedades a costa de 
incrementar el de otras. una variante común en el gen slC39a9, por 
ejemplo, disminuye el riesgo de desarrollar hipertensión o parkinson, 
pero incrementa el riesgo de desarrollar esquizofrenia, la enfermedad 
de Crohn y la obesidad. la forma en que influye en muchas otras 
enfermedades, así como su interacción con otros genes e incluso con 
el medio ambiente, nos resulta desconocida. por otra parte, será mu-
cho más difícil predecir los efectos que puedan tener instrucciones 
genéticas completamente nuevas, y esto sin tener en cuenta cómo las 
diferentes modificaciones interactuarán entre sí cuando coexistan en 
las generaciones venideras91.

pues bien, sobre este escenario tan confuso se proyectan las políticas pú-
blicas sobre edición genómica en China, europa y estados unidos. para 
poder comprender las políticas adoptadas en este último país resulta pre-
ciso comenzar por China, debido a que encabeza en estos momentos las 
investigaciones, llevando a remolque al resto. la situación de europa, cuyo 
marco jurídico ha provocado que se esté quedando rezagada en este cam-
po, también nos ayudará a contextualizar la normativa norteamericana.

1. la ediCión GenóMiCa en CHina

la biotecnología se ha convertido en una pieza de especial relevancia, 
junto a la inteligencia artificial, en el tablero de la geopolítica que enfrenta 
en estos momentos a China y a estados unidos. por ello, la apuesta de los 
asiáticos por esta disciplina hay que entenderla en un contexto de creciente 
influencia internacional y de clara disputa por la primacía mundial. no son 
pocos los analistas que aventuran una guerra entre los dos gigantes, de des-
enlace incierto, lo que además explicaría los esfuerzos norteamericanos por 
rodear de bases militares (afganistán, Japón, taiwán, etc.) el territorio de su 
antagonista. Como respuesta, China ha decidido volcar su esfuerzo en las 
denominadas tecnologías disruptivas, con gran éxito, por cierto.

pues bien, como ya hemos relatado, al irrumpir Crispr se inició en oc-

91. lander, eric; zHanG, Feng; CHarpentier, emmanuelle; BerG, paul; Bour-
Gain, Catherine; FriedriCH; Bärbel; JounG keitH, J.;, Jinsong; liu, david; 
naldini luigi; nie Jing.Bao; Quiu renzong; sHoene-seiFert, Bettina; sHao, 
Feng; terrY, sharon; Wei, Wensheng; Winnanker, erns-ludwig. “adopt a mo-
ratorium on heritable genome editing”. Nature, 567, 2019. pp. 165-168.
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cidente un debate sobre si se debía establecer una moratoria, o no, y en su 
defecto, si al menos se prohibiría la modificación la línea germinal huma-
na92. en el ínterin, y sin tiempo prácticamente para tomar una decisión, los 
asiáticos sorprendieron a la comunidad científica anunciando que habían 
aplicado la edición genómica en un embrión humano93.

revistas tan prestigiosas como Nature y Science se negaron a publicar 
el resultado, en parte, por motivos éticos94, sin que terminaran de precisar 
la parte no ética que justificaba su decisión. este rechazo no amilanó a los 
investigadores chinos, que publicaron finalmente su trabajo en una revista 
menor, Protein Cell. para no enfrentarse a problemas judiciales, la editorial 
de la revista comprobó que la investigación era legal conforme a la legisla-
ción china y que cumplía el estándar ético de la declaración de Helsinki de 
la asociación Médica Mundial.

en realidad, la finalidad de la investigación era prospectiva, simbólica, 
más bien, ya que pretendía mostrar al planeta que se debía romper el tabú 
de la investigación con embriones humanos. a pesar de su atrevimiento, 
emplearon un embrión no viable con objeto de que la acción no fuese del 
todo reprochable, aun cuando no había intención alguna de transferir el 
embrión a una mujer.

el resultado fue más o menos el esperado: demostraron que dicha téc-
nica, en efecto, era aplicable a embriones humanos95, y que se generan un 
sinfín de mutaciones que no se pueden controlar, al menos por ahora. los 
investigadores justificaron este semifracaso preguntándose qué habría su-
cedido si el embrión no hubiese tenido un juego extra de cromosomas96, 
esto es, si se hubiese empleado un embrión viable.

92. el punto de referencia era asilomar, primera occasion en que se examinó la interac-
ción entre la perspectiva pública y la privada: “as us senator edward kennedy re-
marked: ‘they were making public policy. and they were making it in private’. this 
allowed research to proceed, but at the price of public trust.”. HurlBut, Benjamin: 
“Human genoma editing: ask whether, not how”. Nature. 10 January, 2019. Vol. 565. 
p. 135.

93. puping liang, Yanwen Xu, Xiya zhang, Chenhui ding, rui Huang, zhen zhang, Jie 
lv, Xiaowei Xie, Yuxi Chen, Yujing li, Ying sun, Yaofu Bai, zhou songyang, Wenbin 
Ma, Canquan zhou, Junjiu Huang, “Crispr/Cas9-mediated gene editing in human 
tripronuclear zygotes”, Protein Cell, 2015, pp. 363-372.

94. CresseY, daniel; CYranoski, david, “Gene editing poses challenges for jour-
nals”, 594, Nature, 30 april, 2015.

95. Montoliu, lluis, “las herramientas Crispr: un regalo inesperado de las bacterias 
que ha revolucionado la biotecnología animal”. Revista Biólogos, Colegio oficial de 
Biólogos de la Comunidad de Madrid (CoBCM), n.º 37, octubre 2015,

96. CYranoski, david & reardon, david, “Chinese scientists genetically modify 
human embryos”, Science, 22 april 2015.
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la investigación abrió el debate no solo sobre la aplicación de esta téc-
nica en embriones, sino también sobre qué tipo de embriones debían em-
plearse para ello. Hasta ese momento, se había consensuado emplear solo 
los embriones sobrantes de la fecundación in vitro, prurito moral refleja-
do, por ejemplo, en el artículo 18 del Convenio europeo de bioética, don-
de se establece que “se prohíbe la constitución de embriones humanos 
con fines de experimentación97”, esto es, que solo se pueden utilizar los 
creados para la reproducción, una vez hayan sido descartados.

sin embargo, los embriones sobrantes de la fecundación in vitro están de-
masiado diferenciados, de ahí que la aplicación de la técnica Crispr en este 
tipo de embriones pueda favorecer la aparición de mosaicismo98. para evi-
tarlo, se ha sugerido99, e incluso sostenido expresamente100, que sería mejor 
crearlos expresamente para este tipo de investigaciones101. en cualquier caso, 
resulta obvio que el marco normativo que regulaba las investigaciones con 
embriones ha quedado claramente desfasado con la aparición de esta técni-
ca102,103.

97. Convenio de 4 abril 1997 para la protección de los derechos humanos y la dignidad 
del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biología y la Medicina, oviedo, 
4 de abril de 1997.

98. the Hinxton Group. an international Consortium on stem Cells, ethics&law, State-
ment on Genome Editing Technologies and Human Germline Genetic Modification, en http://
www.hinxtongroup.org/hinxton2015_statement.pdf, última visita en diciembre de 2015.

99. MatHeWs, debra, J.H.; CHan, sarah; donoVan, peter; douGlas, thomas; 
GYnGell, Christopher; Harris, John; reGenBerG, alan; loVell-BadGe, ro-
bin, “Crispr: a path through the thicket”, Nature Comment, 10 november 2015.

100. lópez Baroni, Manuel: MarFanY, Gemma; de leCuona, itziar; CorCoY, 
Mirentxu; Boada, Monserrat; roYes, albert: santaló, Josep: Casado María. 
“la edición genómica aplicada a seres humanos: aspectos éticos, jurídicos y socia-
les”. Revista de Derecho y Genoma Humano. Genética, Biotecnología y Medicina Avanzada. 
2017, n.º 46, pp. 317-340.

101. otros documentos relevantes en esta materia son: nuffield Council on Bioethics, Ge-
nome Editing and Human Reproduction. londres, 2018: national academies of scien-
ces, engineering, and Medicine, Human Genome Editing, Science, Ethics, and Governan-
ce, 2017.

102. “(el investigador del Centro nacional de Biotecnología del CsiC) lluis Montoliu co-
menta que, aunque el riesgo nunca es cero, las posibilidades que ofrece esta técnica 
"deberían empujarnos a revisar una serie de normas, como el Convenio sobre dere-
chos Humanos y Biomedicina, que se firmó en oviedo en 1997, que nos lastran". en 
su opinión, aquel acuerdo, que no han firmado otros países, como reino unido, ee 
uu o China, se realizó en un marco en el que la clonación de la oveja Dolly y sus po-
sibles aplicaciones a la creación de clones humanos generó un ambiente de aprensión 
que limita el avance científico de manera innecesaria 18 años después.” MediaVi-
lla, daniel, “el 'cortapega' de adn, descubrimiento del año”, El País, 17 dic. 2015.

103. en este sentido, me remito a las propuestas de cambio normativo que hemos elabo-
rado desde el observatorio de Bioética y derecho de la universidad de Barcelona. 
santaló, Josep (coords.); Casado, María (coords); Boada, Montse; CorCoY, 
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el vacío normativo a escala internacional llevó a la celebración, en di-
ciembre de 2015, de una Cumbre internacional sobre edición Genética, 
organizada, significativamente, por la academia de Ciencias de China, la 
academia nacional de Ciencias y la academia nacional de Medicina, de 
estados unidos, y la sociedad real de londres, esto es, por los represen-
tantes de los países que lideran en estos momentos estas investigaciones. 
la reunión confirmó algo que ya se intuía, el carácter prioritario que tiene 
esta materia para China104:

en la reunión se pudo observar la fuerza con la que está emer-
giendo China en el campo de la genómica (...) las diferencias cul-
turales se hallan detrás de la diversidad de regulaciones, con lo que 
homogeneizarlas parece complicado. el experto en bioética ren-
zong Qui, de la academia China de Ciencias sociales, apuntó que, 
en los estados unidos, el debate acerca de si los embriones tienen 
derechos humanos había dado lugar a las leyes que prohíben el uso 
de los fondos públicos para investigaciones en las que se crean o 
destruyen embriones. en China, en cambio, este aspecto no es ni 
siquiera parte de la discusión, comentó, ya que ‘según Confucio, el 
ser humano comienza a partir del nacimiento’ (...)105”.

por otro lado, la reunión no sirvió prácticamente para nada. se consen-
suó una especie de moratoria tácita para no modificar la línea germinal 
humana, cuyo carácter vinculante ni siquiera alcanzaba al ya de por sí 
frágil rango de las moratorias expresas106.

pues bien, en noviembre de 2018 se celebró una segunda cumbre con 
los mismos protagonistas, solo que esta vez en China. Justo antes de que 
se iniciaran las sesiones, y ante el estupor de toda la comunidad cien-
tífica, un investigador chino, He Jiankui, anunció que había modificado 
genéticamente dos embriones con objeto de inmunizarlos contra el sida, 
transfiriéndolos a una mujer107. tras varias semanas de dudas acerca de 

Mirentxu; de leCuona, itziar; lópez Baroni, Manuel; MarFanY, Gemma; 
roYes, albert, Documento sobre Bioética y Edición Genómica en humanos. observatorio 
de Bioética y derecho. universidad de Barcelona. 2016.

104. norMile, dennis “China sprints ahead in Crispr therapy race”. Science. 6 october, 
1917. Vol. 358.

105. reardon, sara, “la cumbre sobre edición genética en humanos concluye con opi-
niones divergentes”, Nature, dic. de 2015, 528, p. 173, traducido en Investigación y 
Ciencia, Febrero de 2016, p. 15.

106. (...) sólo se ha recomendado no detener la edición genética en seres humanos, pero sí 
evitar la investigación y los usos de embriones humanos modificados para provocar 
un embarazo (...)”. idem.

107. al parecer, esta inmunidad solo sería efectiva en una de las dos menores, en Nana, 
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la realidad del experimento108, en enero de 2019 se verificó que habían 
nacido dos niñas con dicha modificación, aunque al parecer solo funciona 
en una, y aun así no está claro si el virus del sida podría emplear otra pro-
teína para entrar en su cuerpo109.

aunque las autoridades chinas han mostrado su firme rechazo al expe-
rimento110, la realidad es que resulta dudoso el nivel de desconocimiento 
que podían tener del mismo. en una dictadura como la asiática, donde 
millones de cámaras fiscalizan en tiempo real el comportamiento de los 
ciudadanos, se nos antoja realmente extraño que se les haya escapado 
algo así. Máxime cuando ha habido más parejas involucradas en el expe-
rimento y además parece que hay otros embarazos similares111. además, 
como se denuncia en la petición de moratoria de marzo de 2019112, otros 
investigadores eran conscientes de las implicaciones de lo que se estaba 
haciendo, aunque no participaran. también plantea interrogantes el nivel 
de implicación del capital occidental en dicho experimento113.

por otro lado, China es conocida como el “salvaje oeste de la biología”, 
con una legislación especialmente permisiva, lo que ha permitido su rá-

pero no en Lulu. HonGHao Bi, “technique discussion of Crispr babies. a com-
ment to Jiankui He’s research”. J. Med. Discov. 2018. 3(4).

108. tan solo un mes antes, The National Academics of Sciences Engineering Medicine había 
recomendado que un equipo independiente verificara la realidad de dichas modifi-
caciones

109. paula Cannon, en CYranoski&ledFord Heidi. “Genome-edited baby claim pro-
vokes international outcry”. Nature. 26 november 2018.

110. en este sentido, destacan los siguientes artículos WanG, Chen, XiaoMei, zhai; 
zHanG, xinqing, li, limin, WanG, Jianwei; liu de-pei. on behalf of Chinese aca-
demy of Medical science. “Gene-edited babies: Chinese academy of Medical scien-
ces’ response and action” The Lancet. december 03, 2018; li Jr; Walker s; nie JB; 
zHanG XQ. “experiments that led to the first gene-edited babies: the ethical fai-
ling and the urgent need for better governance.” Journal of Zhejiang University Science 
B. January 2019; zHanG Boli; CHen, zuoning; Yi, Jian; tanG Haiying; WanG, 
Chen; “Chinese academy on engineering calls for actions on the birth of gene-edi-
ted infants”. on behalf of Chinese academy of engineering. The Lancet. december 
03, 2018; southern university of science and technology statement on the Genetic 
editing of Human embryos Conducted by dr. Jiankui He. en: http://sustc.edu.cn/en/
info_focus/2871. última visita en enero de 2019.

111. Véase CYranoski, david “Crispr-baby scientist fired by university”. Nature. 22 
January 2019.

112. lander, et alt. Op. cit.
113. tan solo dos años antes, Jiankui He aparecía en Nature presentándose como flore-

ciente empresario chino previamente formado en estados unidos. “direct Genomics 
revives Helicos sequencing system for China’s hospitals” Nature Biotechnology. Vol. 
34. number 2. February 2016.
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pido ascenso (zhang114). la regulación principal en China se basa en una 
“Guideline” de 2003, con escaso rango jerárquico, que carece de un siste-
ma de sanciones, de ahí que “no queden claras las sanciones para quien 
viole estas reglas115”. pues bien, apenas se ha recordado que, en abril de 
2016, Nature publicó cómo un equipo de investigadores chinos había lo-
grado emplear Crisrp para modificar un embrión y que este fuese inmu-
ne precisamente al sida116. es decir, la investigación ya se hacía oficial-
mente. la única diferencia es que He ha decidido transferir el embrión a 
una mujer. no es que sea poca la diferencia, pero desde luego no es una 
sorpresa. tampoco lo es el cambio de sensibilidad que ha producido entre 
la primera Conferencia, en 2015, y la segunda, en 2018, como ya advertía 
el comité de ética alemán117.

a la hora de buscar una explicación acerca del comportamiento del re-
ferido investigador, se ha acudido al socorrido relativismo cultural. así el 
confucianismo ancestral justificaría, supuestamente, este comportamien-
to118: “una persona que conoce a He dice que su ambición científica es 
acorde con los valores predominantes en China, incluida la idea de que el 
bien comunitario trasciende la ética individual e incluso el derecho inter-
nacional119”. sin embargo, cuando se confirmó que las dos niñas modifica-

114. “‘some 95% of papers using transgenic monkeys come from China’”, says Bezard, 
director of the institute of neurorodegenerative diseases at the university of Bor-
deaux (...)”. aunque la preocupación por las cuestiones éticas ha mejorado debido a 
dos eventos: “the 2003 sars outbreak, which put a spotlight on the issue of wildlife 
and lab animal management, and the creation in China of the world’s first human-ra-
bbit embryos in 2001, which provoked an international public relations crisis for the 
country”. en MallapatY, smriti. “engineering a biomedical revolution”. Nature 
Index. 2018.

115. CYranoski&ledFord Heidi “Genome-edited baby claim provokes international 
outcry” Nature. 26 november 2018.

116. CallaWaY, ewen. “second Chinese team reports gene editing in human embryos” 
Nature. 8 april 2016.

117. “since then, however, as noted by the German ethics Council, there seems to have 
been a subtle, though important, shift in opinion about the permissibility of heritable 
genome editing – from ‘impermissible as long as risks have not been determined’ to 
‘permissible if risks are accurately determined’”. deutscher ethikrat. Germline in-
tervention in the human embryo: German ethics call for global political debate and 
international regulation.” en BrokoWski, Carolyn “do Crispr Germline ethics 
statements Cut it? The CRISPR Journal. Vol. 1, number 2, 2018.

118. reGalado, antonio. “exclusive: Chinese scientist are creating Crispr babies”. 
MIT Technology Review. november 25, 2018. traducción propia.

119. “para los confucianos, una persona no es una entidad independiente. por el contra-
rio, una persona solo existe en la medida en que forma parte de una interrelación con 
otras, en especial, con los miembros de su familia o comunidad”. ren-zonG Quiu, 
“sociocultural dimensions of infertility and assisted reproduction in the Far east”. en 
VaYena, effy; roWe, patrick J; GriFFin, david. Current Practices and Controversies 
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das eran reales, el propio investigador explicó que lo había hecho buscan-
do “el dinero y la gloria personal”, valores tan humanamente universales 
que convierten en risibles las explicaciones culturales120.

este lenguaje universal, dinero y gloria, pronto ha encontrado eco en 
occidente. así, con el ilustrativo título ¿Están todos contra los niños CRIS-
PR?, sampedro nos ilustraba sobre las opiniones de uno de los investi-
gadores norteamericanos más conocidos en este campo, George Church:

He Jianku lía una buena por hacer niñas editadas genéticamen-
te. pero también tiene algún apoyo (...) Hay una voz, sin embargo, 
que ha preferido mantener un punto de vista más receptivo. es solo 
una, pero su cualificación es inmejorable: George Church, de la uni-
versidad de Harvard, uno de los pioneros de la técnica de edición 
genómica (Crispr) (...) Church, que contribuyó decisivamente a 
promover esa moratoria, adopta una posición tolerante: “una mo-
ratoria no es una prohibición para siempre”. admite incluso que las 
niñas pueden mostrar mosaicismo (una mezcla de células normales 
y modificadas) y mutaciones off target (fuera de la diana buscada), 
pero sabe que nunca puede haber riesgo cero de estas cosas, y de-
fiende a He por haber empujado adelante. “Mientras que las niñas 
sean normales y estén sanas, la cosa irá bien para el campo y para 
la familia”. Mientras el cielo se le caía encima, He ha anunciado un 
tercer embarazo con un embrión editado de la misma forma. no 
está muy claro que se pueda parar a este hombre, y hasta hay gente 
que no cree que merezca la pena hacerlo. Mientras todo vaya bien121.

George Church, en efecto, no es cualquiera. es el promotor del pro-
yecto Genome Project-Write, que trata de crear un embrión humano sinté-
tico (o sintetizado)122, con un importante respaldo económico. aunque no 
haya ninguna intención, al menos a priori, de transferir dicho embrión, y 
sin duda puede suponer una modelización ideal para experimentar con 

in Assisted Reproduction. report of a meeting on “Medical, ethical and social aspects 
of assisted reproduction”, held at WHo Headquarters in Geneve, switzerland, 17-
21 september 2001. pp. 76-80

120. “Crispr babies are real and the scientist who made them sought ‘personal fame and 
fortune’”. en: https://www.technologyreview.com/the-download/612807/crispr-babies-are-
real-and-the-scientist-who-made-them-sought-personal-fame-and/

121. saMpedro, Javier, “¿están todos contra los niños Crispr?” El País. 2 de diciembre 
de 2018.

122. BoeCke, J.; CHurCH, G.; Hessel, a.; kelleY, n; arkin, a.; Cai, Y.; Carlson, 
r.; CHakraVarti, a.; CornisH, V.; Holt, l.; isaaCs, F.; kuiken, t.; laJoie 
M.; lessor, t.; lunsHoF, J.; Maurano, M.; MitCHell, l.; rine J.; rosser, s.; 
sanJana, n.; silVer, p.; Valle, d.; WanG, H.; WaY J.; YanG, l.: “the Genome 
project-Write”, Science, 8 July, 2016.
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enfermedades humanas, su estatuto, si se logra, resulta sin duda incierto 
(v. gr. ¿sería patentable dicho embrión?). en su día propuso recuperar a 
los mamuts123 e incluso a los neandertales, previo embarazo de una hu-
mana124.

la realidad es que nos hallamos ante un hiato en la historia de la huma-
nidad. la posibilidad de modificar en un laboratorio la dotación genética 
de un embrión que, al traspasar la barrera de la descendencia, incorpora 
al acervo genético de nuestra especie una nueva variante, introduce en 
nuestro mundo cotidiano a un nuevo grupo de seres humanos con cuya 
coexistencia no estamos aún preparados. Montoliú emplea la expresión 
“nueva estirpe humana” para referirse tanto a ambas niñas como a su fu-
tura descendencia. sin embargo, es una expresión demasiado suave para 
describir un escenario que, a medio plazo, nos puede llevar a un fraccio-
namiento biológico de los seres humanos: niños nacidos sin modificacio-
nes efectuadas en laboratorio versus niños modificados expresamente en 
un laboratorio125.

por otra parte, se podría decir que nos hallamos ante un experimento 
a escala mundial. a partir de ahora, miles de ojos inspeccionarán la evo-
lución de las dos niñas, sometidas involuntariamente a un riesgo cruel e 
inhumano (mosaicismo y mutaciones off target126). si el experimento fraca-
sa, se volverá a intentar otra vez sin que nadie lo pueda evitar. He Jiankui 
ha demostrado cómo las carencias jurídicas y políticas, unidas a ingentes 
recursos económicos, imposibilitan un control real y efectivo de este tipo 
de actuaciones. simplemente, carecemos de los mecanismos para detener 

123. CHurCH, George: “Volved a la vida”, Investigación y Ciencia. octubre de 2013.
124. CHurCH, George: Regenesis, How Synthetic Biology Will Reinvent Nature and Oursel-

ves. ed. regis. 2011.
125. uno de los efectos colaterales más curiosos es que esta misma intervención en el 

gen mutación en ratones ha provocado que mejoren su inteligencia. la cuestión es si 
resulta extrapolable a los seres humanos. “although Fox wonders whether the twins 
will learn faster than they would have done without the mutation, other scientist 
doubt that the gene deletion will have a noticeable effect on the girls’ learning. Hun-
dreds, and possible thousands, of genes contribute to intelligence in humans, says 
kevin Mitchello, a geneticist at trinity College dublin”.
CYranoski, david (2018): “Baby gene edits could affect a range of traits”. Nature. 
12 december 2018.

126. the national academics of sciences engineering Medicine “Making changes in 
the dna of embryos or gametes could allow parents who carry disease-causing 
mutations to have healthy, genetically related children (...)”. on Human Genome 
editing ii. statement by the organizing Committee of the second international 
summit on Human Genome editing. november 29, 2018. en: http://www8.nationa-
lacademies.org/onpinews/newsitem.aspx?RecordID=11282018b. última visita en ene-
ro de 2019.
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las investigaciones, solo retrasarlas lo más posible con la esperanza de 
hallar un consenso que por ahora dista de ser posible.

pero si el experimento tiene éxito, miles de parejas occidentales acu-
dirán a China a probar suerte con alguna modificación específica para 
su embrión. será algo parecido al turismo bioético generado como efecto 
colateral de la maternidad subrogada. en efecto, la prohibición occidental 
(en españa, por ejemplo, este tipo de contratos es nulo) ha desplazado el 
mercado al sudeste asiático. Y los estados occidentales nada pueden ha-
cer contra los bebés que nacen mediante un contrato de arrendamiento de 
servicios, salvo aceptar la política de hechos consumados e integrarlos en 
igualdad de condiciones que el resto.

pues bien, algo análogo sucederá con los niños modificados genética-
mente. occidente prohibirá la modificación de la línea germinal humana 
pero no impedirá que las parejas con más nivel económico acudan a Chi-
na para que elijan, dentro de las posibilidades tecnológicas del momento, 
cuál es el grado de experimentación que están dispuestos a aceptar con 
sus hijos. es más, probablemente asistimos a una fusión de las dos figuras, 
maternidad subrogada y modificación del embrión, donde los riesgos los 
pondrá la madre biológica y el embrión resultante. un sistema de seguros 
ad hoc, para los efectos colaterales, asegurará que el negocio sea lucrativo. 
China se puede convertir en la cuna de la (futura) humanidad, aunque en 
un sentido muy diferente al que empleamos para referirnos a África127.

por otra parte, el experimento chino ha creado una categoría interme-
dia entre la “curación de una enfermedad” y la “mejora genética de la 
especie humana”, en concreto, la categoría de “prevención de hipotéticas 
enfermedades”, más cercana a la vacunación que a la mejora propiamente 
dicha (que parece reservarse solo para hipotéticos cambios en el cociente 
intelectual). esto nos lleva a plantear dos preguntas interrelacionadas:

la primera es si se deben modificar los embriones humanos para in-
troducirles una variación genética que se haya demostrado beneficiosa 
porque otras personas ya disponen de dicha variación. en este caso no se 
estaría introduciendo en el acervo genético humano una mutación, sino 

127. “such thinking could, in the future, yield people who have only the luckiest genes 
and never suffer alzheimer’s, heart disease, or certain infections. (...) the text of an 
academic website that He maintains shows that the sees the technology in the same 
historic, and transformative, terms, ‘For billions of years, life progressed according to 
darwin’s theory of evolution’, it states. More recently, industrialization has changed 
the environment in radical ways posing a ‘great challenge’ that humanity can meet 
with ‘powerful tools to control evolution’.” reGalado, antonio. “rewriting life. 
exclusive: Chinese scientist are creating Crispr babies.” Mit technology review. 
november, 25, 2018.
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extendiendo variaciones ya existentes, aun cuando sean minoritarias y 
azarosas (otra cuestión, interesante, sin duda, es por qué si son beneficio-
sas no se han extendido, esto es, por qué son mutaciones minoritarias).

la segunda es que, si algún día se descubre que activando o desacti-
vando determinados genes los seres humanos nos libramos de enferme-
dades que ahora nos azotan con especial virulencia (el alzheimer es el 
sueño de esta pregunta), ¿consideraríamos no ético modificar los embrio-
nes para impedir que desarrollen en el futuro dicha enfermedad?

estas dos preguntas carecen por el momento de respuesta. pero no ten-
dremos que esperar mucho. de hecho, los reproches de determinados or-
ganismos oficiales a la investigación de He no residen en que haya modi-
ficado la línea germinal de dos niñas, sino en el momento que ha elegido 
para hacerlo. es decir, se tiene la casi total certeza de que el experimento 
irá mal porque no se controlan por el momento los efectos colaterales de 
dicha modificación, pero no porque en sí misma, la intervención, se consi-
dere inmoral.

a pesar de que el convenio europeo de bioética, como examinaremos 
a continuación, prohíbe la modificación de la línea germinal humana, po-
cos son quienes consideran que se deban tener en cuenta criterios que no 
se basen única y exclusivamente en la seguridad128. si se demuestra que 
dichas modificaciones son inocuas (y solo lo sabremos a medida que las 
niñas, y quienes le sigan, vayan creciendo), nada impedirá que se extien-
da este tipo de modificaciones genéticas.

por último, las llamadas para organizar paneles éticos al respecto, por 
ejemplo, de la organización Mundial de la salud129, del Consejo de euro-
pa130, o de la academia de Ciencias norteamericana, para coordinar cri-

128. en este sentido, resulta interesante leer las conclusiones alcanzadas en la segunda re-
unión sobre edición genómica celebrada en China. the national academies of scien-
ces engineering Medicine. “nevertheless, germline genome editing could become 
acceptable in future if these risks are addressed and if a number of additional criteria 
are met. these criteria include strict independent oversight, a compelling medical 
need, an absence of reasonable alternatives, a plan for long-term follow-up, and at-
tention to societal effects. even so, public acceptability will likely vary among juris-
dictions, leading to differing policy responses.” on Human Genome editing ii. sta-
tement by the organizing Committee of the second international summit on Human 
Genome editing. november 29, 2018. en: http://www8.nationalacademies.org/onpinews/
newsitem.aspx?RecordID=11282018b. última visita, enero de 2019.

129. WHo is soliciting proposals for nominations of experts to serve on its expert ad-
visory Committee on developing Global standards for Governance and oversight 
of Human Gene editing (the “advisory Committee”). organización Mundial de la 
salud. en: https://www.who.int/ethics/topics/gene-editing/call-for-members/en/

130. Comité de Bioética del Consejo de europa. “ethics and Human rights must guide 
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terios131, legislaciones y jurisdicciones, llegan tarde, y suenan a llamada 
desesperada para frenar lo irremediable 132,133.

2. la ediCión GenóMiCa en europa

¿Cómo ha respondido europa a este desafío? por lo pronto, debemos 
distinguir entre los estados que pertenecen al Consejo de europa (47 paí-
ses, incluidos rusia y turquía), y los que pertenecen a la unión europea 
(27, presuponiendo en estos momentos que el brexit salga adelante, algo 
realmente impredecible).

esta dicotomía institucional genera la coexistencia de dos ordenamien-
tos jurídicos a escala continental: a) la normativa elaborada en el ámbito 
del Consejo de europa, encabezada por el Convenio europeo de bioéti-
ca134, que no ha sido firmado y/o ratificado prácticamente por ninguno 
de los grandes países europeos, de ahí que su alcance, salvo en países 
como españa, sea más simbólico que práctico; b) la normativa elaborada 
en la unión europea, que apenas se ha pronunciado sobre bioética (solo el 
artículo tres de la Carta de derechos Fundamentales contiene alguna refe-
rencia), pero que por el contrario ha legislado profusa y restrictivamente 
sobre organismos modificados genéticamente, con la diferencia, frente al 

any use of genome editing technologies in human beings”. en: https://search.coe.int/
directorate_of_communications/Pages/result_details.aspx?ObjectId=09000016808fe117. úl-
tima visita en enero de 2019.

131. the national academics of sciences engineering Medicine “as was anticipated, so-
matic genome editing is now being tested in patients”. en: http://www8.nationalacade-
mies.org/onpinews/newsitem.aspx?RecordID=11282018b

132. en este sentido, destaca la propuesta de la Association for Responsible Research and In-
novation in Genoma Editing (arriGe), que ha pedido que se modifique la declaración 
de la unesCo sobre el Genoma Humano para que se prohíba aplicar las tecnologías 
de edición genómica en seres humanos hasta que sean suficientemente seguras, pre-
vio debate sobre sus aplicaciones terapéuticas. sin embargo, no hemos de olvidar 
que la declaración es eso, una declaración, de naturaleza simbólica y no vinculante. 
statement from arriGe steering Committee on the possible first gene-edited babies. 
Association for Responsible Research and Innovation in Genoma Editing (arriGe). tres de 
diciembre de 2018. en: https://arrige.org/ARRIGE_statement_geneeditedbabies.pdf. últi-
ma visita en marzo de 2019.

133. en este sentido, resulta interesante el análisis que realiza de Miguel sobre el reciente 
informe del comité de Bioética de españa sobre esta temática. de MiGuel Beriain, 
Íñigo: “¿Modificar o no modificar el genoma de nuestra descendencia? algunos co-
mentarios a raíz de la declaración del Comité de Bioética de españa sobre la edición 
genómica en humanos.” Revista de Bioética y Derecho. Perspectivas bioéticas. número 
47. 2019.

134. Convenio de 4 abril 1997 para la protección de los derechos humanos y la dignidad 
del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biología y la Medicina, oviedo, 
4 de abril de 1997.
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Consejo de europa, de que su legislación es obligatoria para los estados 
miembros.

Gran Bretaña es el mejor ejemplo de los efectos colaterales que pro-
voca el caótico sistema jurídico del viejo continente. por un lado, es el 
país occidental que más se ha arriesgado en las investigaciones con inge-
niería genética, incluso por delante de estados unidos, y solo por detrás 
de China; por otro, ha logrado desligarse de las restricciones normativas 
europeas no firmando el Convenio europeo de bioética y saliéndose de la 
unión europea.

este autismo jurídico y moral ha permitido a Gran Bretaña situarse en 
la vanguardia de la biotecnología occidental. Hace menos de veinte años, 
no dudó ni un momento en distinguir entre clonación terapéutica y re-
productiva (a pesar de la obstinada oposición del parlamento de la unión 
europea, como ya hemos examinado), marcando el camino a seguir a los 
países que, como españa, modificaron sus respectivas legislaciones para 
poder investigar en este campo (recordemos que en estados unidos se 
impusieron restricciones a la financiación con dinero público de las inves-
tigaciones con células madre embrionarias, y que ni siquiera obama se 
atrevió a financiar las investigaciones de la clonación terapéutica). pues 
bien, no es de extrañar que haya sido el primer país occidental en aplicar 
la técnica de edición genómica Crispr a embriones humanos, justo poco 
después de que lo anunciara China135.

en efecto, en febrero de 2016, la autoridad Británica reguladora de la 
embriología Humana (HFea) autorizó una solicitud efectuada en sep-
tiembre de ese mismo año para poder emplear Crispr en embriones hu-
manos136,137.

aunque los objetivos de la investigación eran muy limitados (indagar 

135. “editar el genoma de embriones humanos para uso terapéutico –por ejemplo, para 
erradicar enfermedades genéticas– es ilegal en reino unido, pero un trabajo de in-
vestigación es posible bajo licencia de la autoridad de embriología y Fertilización 
Humana (HFea). la entidad, que regula el tratamiento de fertilidad e investigación 
en embriones, ha confirmado que ha recibido su primera solicitud de licencia para 
editar genes usando Crispr/Cas9. ‘se estudiará’, ha dicho la HFea.” CresseY, 
daniel; aBBott, alison; ledFord, Heidi, “uk scientists apply for licence to edit 
genes in human embryos”, Nature News, 18 september 2015.

136. sarah norcross, directora del progress educational trust, GuiMón, pablo “Científi-
cos británicos reciben luz verde para modificar embriones”, El País, 01/02/2016.

137. “in the united kingdon ‘altering the genetic structure of any cells while it forms part 
of an embryo’ is banned unless licensed”. isasi, r.; kleiderMan, e.; knoppers, 
B. M., “editing policy to fit the genome?” Science, 22 January, 2016. Vol. 351. issue 
6271.
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sobre qué genes se relacionan con las primeras fases embrionarias)138, solo 
se autorizó que se desarrollara el embrión hasta el séptimo día (en los pre-
embriones se puede investigar hasta el décimo cuarto día de desarrollo), 
obligando a destruir el embrión en ese momento139. en realidad, y al igual 
que sucedió con China, la investigación tenía un alcance más simbólico 
que práctico. se trataba de iniciar la senda de la modificación genética de 
embriones humanos con fines experimentales, esto es, romper un tabú.

en el momento en que se efectuó esta investigación, Gran Bretaña no 
había planteado todavía el brexit, con lo que su actuación se realizó al am-
paro de lo establecido en la Carta de derechos Fundamentales de la ue, 
mostrando, de paso, sus carencias.

en efecto, dado que la normativa sobre organismos modificados gené-
ticamente de la ue no se aplica a los seres humanos,140 el único precepto 
aplicable a la materia que estamos estudiando reside en el artículo tres de 
dicha Carta, cuyo contenido es el siguiente:

2. en el marco de la medicina y la biología se respetarán en par-
ticular:

a) la prohibición de las prácticas eugenésicas, en particular las que 
tiene como finalidad la selección de las personas.

si releemos con atención el citado artículo, surge inevitablemente la 
siguiente pregunta: modificar la línea germinal humana para prevenir en-
fermedades, ¿constituye “mejora” o “medida terapéutica”, al estilo de las 
vacunas? el nacimiento de dos niñas inmunes al sida por modificación 
genética efectuada en un laboratorio, ¿se puede considerar “eugenesia”, 
conforme al ordenamiento jurídico de la ue?

si contrastamos el contenido de la Carta de la ue con el Convenio eu-
ropeo de bioética, del Consejo de europa, observamos que este resulta 
inequívoco al respecto, ya que establece lo siguiente:

artículo 13. intervenciones sobre el genoma humano.

138. en especial un gen denominado oCt4, que está implicado en la viabilidad de los 
embriones de ratones.

139. CallaWaY, ewen, “uk scientists gain licence to edit genes in human embryos”, 
Nature, 01 February 2016.

140. en concreto, el artículo segundo de la directiva 18/2001, de 12 de marzo, de libe-
ración intencional en Medio ambiente de organismos Modificados Genéticamente, 
establece lo siguiente: 2º) “organismo modificado genéticamente”, el organismo, con 
excepción de los seres humanos, cuyo material genético haya sido modificado de una 
manera que no se produce naturalmente en el apareamiento ni en la recombinación 
natural.
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únicamente podrá efectuarse una intervención que tenga por 
objeto modificar el genoma humano por razones preventivas, diag-
nósticas o terapéuticas y sólo cuando no tenga por finalidad la intro-
ducción de una modificación en el genoma de la descendencia. (nota. las 
cursivas son nuestras).

Como podemos observar, el convenio firmado en el ámbito del Conse-
jo de europa no permite una investigación como la efectuada en China, 
ya que prohíbe tajantemente traspasar la línea germinal humana. la pa-
radoja es que este convenio no lo ha firmado ninguno de los países cuya 
tecnología podría permitir una operación de esta envergadura, como su-
cede con Gran Bretaña. Y la norma que es obligatoria en la ue, no es lo 
suficientemente explícita.

si descendemos a nivel de normativa de la ue, la situación es igual-
mente ambigua. así el considerando 75 del reglamento de 2014 sobre los 
ensayos clínicos de medicamentos de uso humano141, establece que:

la directiva 2001/20/Ce establece que no podrán realizarse en-
sayos de terapia génica que produzcan modificaciones en la identidad 
genética germinal del sujeto. es conveniente mantener dicha dispo-
sición142.

en consonancia, el artículo 90 de dicha norma, en su segundo párrafo, 
dispone que “no podrán realizarse ensayos clínicos de terapia génica que 
produzcan modificaciones en la identidad genética germinal del sujeto.”

sin embargo, la directiva sobre terapias avanzadas establece lo si-
guiente143:

141. reglamento (ue) número 536/2014, del parlamento europeo y del Consejo de 16 de 
abril de 2014 sobre los ensayos clínicos de medicamentos de uso humano, y por el 
que se deroga la directiva 2001/20/Ce.

142. la redacción exacta era: “6. deberá disponerse de una autorización escrita para po-
der iniciar ensayos clínicos que impliquen los medicamentos de terapia génica, de te-
rapia celular somática, incluidos los de terapia celular xenogénica, así como todos los 
medicamentos que contengan organismos genéticamente modificados. no podrán 
realizarse ensayos de terapia génica que produzcan modificaciones en la identidad 
génica germinal del sujeto.” directiva 2001/20/Ce del parlamento europeo y del 
Consejo, de 4 de abril de 2001, relativa a la aproximación de las disposiciones lega-
les, reglamentarias y administrativas de los estados miembros sobre la aplicación de 
buenas prácticas clínicas en la realización de ensayos clínicos de medicamentos de 
uso humano (dol 121 de 1.5.2001).

143. directiva 2009/120/Ce de la Comisión, de 14 de septiembre de 2009, que modifica la 
directiva 2001/83/Ce del parlamento europeo y del Consejo, por la que se establece 
un código comunitario sobre medicamentos para uso humano, en lo que se refiere 
a los medicamentos de terapia avanzada. diario oficial de la unión europea 15-09-
2009. l 242/3.
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4.2 requisitos específicos para medicamentos de terapia génica

f) toxicidad para la reproducción y el desarrollo: deberán propor-
cionarse estudios sobre los efectos en la fertilidad y en la función 
reproductiva en general, así como estudios de toxicidad embriofetal 
y perinatal y de transmisión a la línea germinal, salvo si se justifica 
debidamente en la solicitud en función del tipo de medicamento;

g) estudios adicionales de toxicidad:

– estudios de integración: deberán proporcionarse para todo me-
dicamento de terapia génica, a no ser que la falta de estos estudios 
esté científicamente justificada (por ejemplo, porque las secuencias 
de ácido nucleico no penetran en el núcleo de la célula); en el caso 
de medicamentos de terapia génica que no se supongan capaces de 
integración, solo se llevarán a cabo estudios de integración si los 
datos de biodistribución indican un riesgo de transmisión a la línea 
germinal. (nota. las cursivas son nuestras).

la pregunta es la siguiente: ¿puede crearse una terapia génica que 
traspase la frontera de la línea germinal?144. el reglamento de 2014 prohíbe 
los “ensayos clínicos”, pero la directiva de 2009, que es anterior a dicho 
reglamento pero posterior a la directiva de 2001 (es decir, que cuando se 
reguló la terapia génica se era consciente de la prohibición de los ensayos 
clínicos en línea germinal, y aun así, se concibió la posibilidad de terapias 
génicas que posibilitaran la “transmisión a la línea germinal”), no esta-
blece ninguna prohibición explícita sobre la cuestión de la línea germi-
nal. este dato plantea la legítima duda de si modificar la línea germinal 
humana para evitar la transmisión de enfermedades a las generaciones 
venideras está realmente prohibido o no por el ordenamiento jurídico de 
la unión europea145.

144. Como establece la propia directiva de 2009: “Medicamento de terapia génica que 
contenga células modificadas genéticamente. el producto terminado contendrá las 
células modificadas genéticamente, formuladas en el envase inmediato final para su 
uso médico previsto. el producto terminado podrá combinarse con un producto sa-
nitario o con un producto sanitario implantable activo.”

145. Como decía Heidari y otros, refiriéndose a la directiva 2001/20/eC, ya derogada: 
“however, the directive overlooks the possibility of using gene therapy on the ger-
mline to prevent the inheritance of a genetic disease”. Y sobre la prohibición de pa-
tentes para modificar la línea germinal existente en la directiva 98/44/eC, la autora 
piensa que “of course, it could and should be argued that using germline genetic 
modification to prevent the transmision of serious genetic disease to future genera-
tions is clearly not contrary to public order o morality”. Heidari, raheleh; Martin 
sHaW, david; siMone elGer, Bernice. “Crispr and the rebirth of synthetic Bio-
logy”. sci eng ethics. 2017. 23. pp. 351-363



179

seXto. la ediCión GenóMiCa de los seres ViVos

pues bien, este contexto de aparente anomia a escala continental ha 
obligado a que una cuestión tan relevante sea resuelta por los ordena-
mientos jurídicos particulares de cada país europeo, algo infructuoso, por 
otra parte. Basta recordar lo que establece al respecto el código penal es-
pañol, en su reforma de 2003146, cuando Crisrp era algo así como una 
utopía:

art. 159.1. serán castigados con la pena de prisión de dos a seis 
años e inhabilitación especial para empleo o cargo público, profe-
sión u oficio de siete a diez años los que, con finalidad distinta a la 
eliminación o disminución de taras o enfermedades graves, manipu-
len genes humanos de manera que se altere el genotipo.

art. 160.3. Con la misma pena (nota; prisión de uno a cinco años) 
se castigará la creación de seres humanos idénticos por clonación u 
otros procedimientos dirigidos a la selección de la raza.

el artículo 159.1 parece permitir la modificación de la línea germinal 
siempre y cuando el objetivo sea “la eliminación o disminución de taras 
o enfermedades graves”. otra forma de verlo es que la expresión “alterar 
el genotipo” no establece ninguna distinción entre la modificación de las 
células somáticas y de las células germinales (el genotipo sería alterado 
en ambas, solo que las consecuencias son diferentes, ya que en el segundo 
caso la modificación se traslada a la descendencia).

ahora bien, prevenir taras (inmunizar contra el sida, por ejemplo), 
¿es lo mismo que “eliminar o disminuir taras”? Y por último, modificar 
genéticamente a un embrión para eliminar determinadas enfermedades, 
no solo en el embrión, sino también en sus hipotéticos descendientes, ¿es 
un procedimiento “dirigido a la selección de la raza”?

Con un tenor literal tan arcaico, resultaría difícil sancionar penalmente 
a un investigador español que hiciera algo como la que se ha hecho Chi-
na. podría considerarse una infracción administrativa, pero, a pesar de la 
cuantía de las multas, es obvio que el carácter disuasorio de esta rama del 
ordenamiento jurídico es muy inferior.

en resumen: el Convenio europeo de bioética forma parte de nuestro 
ordenamiento jurídico, pero los tipos penales no recogen el estado de la 
ciencia en estos momentos, con lo que nuestro ordenamiento prohíbe la 
modificación de la línea germinal pero la infracción de esta regla carece 
de una tipificación penal plausible. Y la Carta de la unión europea, que 

146. ley orgánica 15/2003, de 25 de noviembre, por la que se modifica la ley orgánica 
10/1995, de 23 de noviembre, del Código penal.
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es obligatoria para los 28 estados miembros, es demasiado ambigua. la 
situación en el resto de los países europeos no es mucho mejor que 
en españa147, máxime si recordamos que los países donde se investiga 
realmente no han firmado el Convenio europeo de bioética.

3. la ediCión GenóMiCa en estados unidos

pues bien, si la situación europea es compleja, el contexto normati-
vo norteamericano no puede ser más difuso. aun a riesgo de simplifi-
car en demasía, estimo que podemos centrarnos en tres características 
en aras de comprender el entramado, no solo jurídico-científico, sino 
sobre todo ideológico, de dicho país:

1º) estados unidos carece de una ley federal que prohíba la clona-
ción reproductiva y la modificación de la línea germinal humana.

esta carencia no implica que estén permitidas148. existen innume-
rables restricciones para impedir que esas investigaciones se puedan 
llevar a cabo sin autorización. pero, desde un punto de vista simbólico, 
resulta significativo que el país que lidera la cuarta revolución científi-
ca carezca de una ley federal para prohibir expresamente el mayor hito 
de la historia de la humanidad, la modificación de la línea germinal 
humana149.

147. salvo quizá en Francia: “in turn, French law creates a new category of criminal offen-
se, typified as “crimes against the human species” (...) to that end, it states that ‘no 
person may undermine the integrity of the human species’ and bars ‘carrying out a 
eugenic practice aimed at organizing the selection of persons’. However, no further 
guidance is provided as to what constitutes a eugenic practice or what should be the 
spectrum of permissibility (if any) with regards to the selection of human traits.” 
isasi, r.; kleiderMan, e.; knoppers, B. M. “editing policy to fit the genome?” 
Science. 22 January 2016. Vol. 351. issue 6271.

148. “aunque muchos países europeos prohíben la ingeniería genética en la línea ger-
minal humana, estados unidos y China no tienen este tipo de leyes. la investiga-
ción con fondos privados está poco controlada en estados unidos, aunque cual-
quier intento de embarazar a una mujer en estos casos necesitaría la aprobación 
de la administración de alimentación y Medicina de estados unidos. en China, 
cualquier uso clínico está prohibido por las Guías del Ministerio de salud, pero 
no por la ley.” VoGel, Gretchen, “embryo engineering alarm”, Science, 20 March 
2015.

149. “en los estados unidos, el Comité Consultivo de adn recombinante revisa ahora 
todas las propuestas para terapias génica, incluido el diseño de nucleasas (hasta don-
de sé, no se ha presentado ningún protocolo sobre Crispr). la Fda también revisa 
cada propuesta porque los genes y las nucleasas se consideran fármacos. sería bueno 
alcanzar acuerdos sobre estándares internacionales.” doudna; Carroll&Bot-
CHan. Jennifer doudna is in department of Molecular & Cell Biology and Che-
mistry, university of California, Berkeley, Berkeley, California, usa; dana Carroll 
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la causa, obviamente, no reside en tecnicismos jurídicos. simple-
mente, los republicanos y los demócratas no se ponen de acuerdo en 
definir qué es un embrión o qué tipo de intervenciones se pueden lle-
var a cabo con ellos150. el predominio de las normas de naturaleza re-
glamentaria frente a las leyes estatales es consecuencia directa de esta 
falta de consenso151. Como hemos examinado en el capítulo dedicado 
a la investigación con células madre de origen embrionario, el creacio-
nismo norteamericano bloquea regularmente los avances. Y el precio 
que se paga es la inseguridad jurídica. resulta paradójico contemplar 
cómo, desde una perspectiva estrictamente jurídica, estados unidos se 
asemeja más a China, por su falta de regulación, que al resto de países 
occidentales152.

2º) estados unidos impide que se financien con dinero público las 
investigaciones políticamente incorrectas, cediendo en la práctica todo 
el terreno a la iniciativa privada153.

is in the department of Biochemistry, university of utah school of Medicine, salt 
lake City, utah, usa; Michael Botchan is in the department of Molecular and Cell 
Biology, university of California, Berkeley, usa; BosleY et alt., “Crispr germline 
engineering – the community speaks”. Nature Biotechnology, Vol. 33, number 5 May 
2015.

150. nos remitimos a la explicación que da sandel acerca de las causas de la ausencia de 
dicha normativa. sandel, Contra la perfección. Op. cit., 155-157, así como a la situa-
ción en los diferentes estados norteamericanos en National Conference of State Legis-
latures, en: http://www.ncsl.org/research/health/human-cloning-laws.aspx, última visita en 
noviembre de 2015.

151. entre estas normas, podemos destacar: también u.s. department of Health and Hu-
man services Food and drug administration Center for Biologics evaluation and 
research Guidance for human somatic cell therapy and gene therapy. 1998, en: https://
www.fda.gov/downloads/biologicsbloodvaccines/guidancecomplianceregulatoryinformation/
guidances/cellularandgenetherapy/ucm081670.pdf. Y por ultimo, us Food and drug ad-
ministration. Revision of the NIH Guidelines for Research Involving Recombinant or Syn-
thetic Nucleic Acid Molecules (NIH Guidelines) to Streamline Review Process for Human 
Gene Transfer Protocols. 2016. en: https://grants.nih.gov/grants/guide/notice-files/NOT-
OD-16-076.html

152. “la edición de la línea germinal está ya prohibida por la ley en muchos países – un 
estudio efectuado en 2014 por tetsuya ishii, un bioeticista de la universidad Hokkai-
do en sapporo, Japón, encontró que de 39 países analizados, 29 tenían leyes o guías 
que prohibían dicha práctica.” CYranoski, david, “scientists sound alarm over 
dna editing of human embryos”, Nature, 12 March 2015.

153. aunque los estados unidos no han prohibido oficialmente la modificación de la 
línea germinal, el Comité Consultivo de adn recombinante del instituto nacio-
nal de salud de los estados unidos ha declarado que ‘por el momento no se con-
templarán propuestas para modificar la línea germinal’”. lanpHier, edward; 
urnoV, Fyodor; eHlen HaeCker, sarah; Werner, Michael; sMolenski, 
Joanna, “don’t edit the human germ line”, Nature, 26 March 2015, Vol 519.
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en efecto, tal y como hemos analizado, la enmienda dickey-Wic-
kens, que se prorroga año tras año desde 1996, gobierne quien gobier-
ne, impide financiar con dinero público las investigaciones que re-
quieran la destrucción de embriones154. pues bien, ese mismo espíritu 
reaccionario es el que está inspirando la regulación con Crispr en 
humanos en estos momentos155.

por ello, cuando estados unidos se ha planteado qué hacer con la 
modificación de la línea germinal humana156, a lo más que han llega-
do es precisamente a impedir la financiación con dinero público de 
estas investigaciones157. lo mismo que sucedió en su momento con la clo-

154. “national institutes of Health. notice of legislative Mandates Contained in the om-
nibus Consolidated
Fiscal Year 1997 APPROPRIATIONS ACT, P.L. 104-208,
siGned septeMBer 30, 1996: 5. Continued Ban on Funding of Human embryo 
research (section 512) the FY 1997 appropriations act contains language identical 
to that contained in the FY 1996 Balanced Budget downpayment acts i (p.l. 104-
99) that prohibits niH from using appropriated funds to support human embryo 
research. Grant, cooperative agreement and contract funds may not be used for (1) 
the creation of a human embryo or embryos for research purposes; or (2) research 
in which a human embryo or embryos are destroyed, discarded, or knowingly sub-
jected to risk of injury or death greater than that allowed for research on fetuses in 
utero under 45 CFr 46.208(a)(2) and section 498(b) of the public Health service act 
(42 u.s.C. 289g(b)). the term “human embryo or embryos” include any organism, 
not protected as a human subject under 45 CFr 46 as of the date of the act, that is 
derived by fertilization, parthenogenesis, cloning, or any other means from one or 
more human gametes.” en: https://grants.nih.gov/grants/policy/1997legislativemandates.
htm#embryo. March, 4, 1997.

155. así, en 2015 el Congreso prohibió destinar fondos públicos para la edición genómica 
en seres humanos. Véase Grant, evita. FDA Regulation of clinical applications of CRIS-
PR-CAS gene-edit. Food and Drug Law J. 2016. 71(4), p. 615.

156. resulta interesante recordar cómo un documento publicado por la Fda en 1998 dis-
tinguía entre investigaciones que modificaban la línea germinal y las que no, sin más 
especificaciones. Fda. Guidance for Human Somatic Cell Therapy and Gene Therapy. 
1998. “For the purpose of this Guidance, the term somatic cell therapy refers to the 
administration to humans of autologous, allogeneic, or xenogeneic living non-ger-
mline cells, other than transfusable blood products, for therapeutic, diagnostic, or 
preventive purposes.” por ese motivo, Grant sostiene que no está claro si la Fda 
estudia en estos momentos una regulación específica para la modificación de la lí-
nea germinal. Grant, evita. FDA Regulation of clinical applications of CRISPR-CAS 
gene-edit. Food and Drug Law J. 2016. 71(4).

157. “However, niH will not fund any use of gene-editing technologies in human 
embryos”. Collins, Francis director, national institutes of Health. Statement on 
NIH funding of research using gene-editing technologies in human embryos. april 28, 
2015.
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nación158,159, tanto reproductiva como terapéutica160, a pesar de las presiones 
de diferentes organizaciones científicas para que se regularizase la clonación 
terapéutica161, (como también hemos examinado, obama no se atrevió a re-
vocar esta prohibición cuando derogó la normativa de Bush que prohibía la 
financiación pública de las investigaciones con células madre embrionarias).

a pesar de estos remilgos, en 2014, la administración norteamerica-
na aceptó la moralidad de la transferencia nuclear para el tratamiento de 
enfermedades mitocondriales162. este tipo de excepciones estarían detrás 

158. Clinton, W. prohibition on Federal Funding for Cloning of Human Beings. Federal 
funds should not be used for cloning of human beings. the current restrictions on the 
use of Federal funds for research involving human embryos do not fully assure this 
result. in december 1994, i directed the national institutes of Health not to fund the 
creation of human embryos for research purposes. the Congress extended this prohi-
bition in FY 1996 and FY 1997 appropriations bills, barring the department of Health 
and Human services from supporting certain human embryo research. However, 
these restrictions do not explicitly cover human embryos created for implantation 
and do not cover all Federal agencies. i want to make it absolutely clear that no Fede-
ral funds will be used for human cloning. therefore, i hereby direct that no Federal 
funds shall be allocated for cloning of human beings.” March, 4, 1997. en: https://
grants.nih.gov/grants/policy/cloning_directive.htm. última visita en marzo de 2019.

159. Como la propia Fda reconoce, la clonación terapéutica, aunque legal “no puede ser 
financiada con fondos públicos”, ya que se estableció una moratoria en la época de 
Bush, en concreto, en 2002, que aún continúa. us Food&druG adMinistra-
tion. Therapeutic Cloning and Genome Modification. March 16, 2018. última visita en 
marzo de 2019.

160. el hecho de que la Fda tuviera que declararse públicamente como organismo com-
petente en clonación demuestra la ausencia de seguridad jurídica en estas temáticas. 
us Food and druG adMinistration (Fda). Letter About Human Cloning. oc-
tober, 26, 1998. en: https://www.fda.gov/ScienceResearch/SpecialTopics/RunningClinical-
Trials/ucm150508.htm. última visita en marzo de 2019.

161. resulta interesante la carta que dirigieron al senado y al presidente George Bush 
numerosos investigadores y decanos de universidad pidiendo que se prohibiese la 
clonación reproductiva y que se estableciese una moratoria sobre la terapéutica. en 
Center For GenetiC and soCietY. Open Letter to US Senate on Human Cloning. 
March 19, 2002. en: https://www.geneticsandsociety.org/reports-and-publications/open-let-
ter-us-senate-human-cloning. última visita en marzo de 2019. del calibre de la batalla 
es muestra la carta enviada el 17 de marzo de 2005 por la asociación norteamericana 
Advancing Science Serving Society al secretario General de la onu para que se distin-
guiese con nitidez entre la clonación reproductiva, que debía estar prohibida, y la te-
rapéutica, que debía admitirse para el progreso de la ciencia. adVanCinG sCien-
Ce serVinG soCietY. letter to u.n. General assembly on Human Cloning. March 
7, 2005. en: https://www.aaas.org/resources/letter-un-general-assembly-human-cloning

162. “in 2014 Fda held a public meeting of the Cellular, tissue, and Gene therapy ad-
visory Committee (CGtaC) to discuss oocyte modification in assisted reproduction 
for the prevention of mitochondrial disease or treatment of infertility. Mitochondrial 
replacement techniques (Mrt) are novel procedures where maternal nuclear dna is 
transferred from her oocyte or zygote to a donor oocyte from which the nuclear dna 
has been removed. (...) Mrt in humans is ethically permissible as long as certain 
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de la aceptación de la financiación de la terapia génica en células somáti-
cas163.

en resumen, las investigaciones molestas para el creacionismo mili-
tante se resuelven mediante una forma de moralina hipócrita que evita 
el sufrimiento moral del contribuyente norteamericano164, pero que en la 
práctica cede casi todo el terreno al sector privado165. esta cesión permite 
la privatización de los beneficios que se puedan obtener en biomedicina 
y biotecnología166.

3º) predominancia de la militancia religiosa en el sector público.

conditions and principles are met. one condition is that treatment should be limited 
to women who are at risk of transmitting severe mitochondrial disease and because 
female embryos would result in heritable genetic modification. Mrt research should 
be restricted initially to male embryos.” us Food&druG adMinistration. 
therapeutic Cloning and Genome Modification. March, 16 2018. también en tHe 
national aCadeMies oF sCienCes, enGineerinG and MediCine. Mito-
chondrial Replacement Techniques, Ethical, Social, and Policy Considerations. February 3, 
2016.

163. el apoyo de la administración norteamericana a la financiación con dinero público 
de las investigaciones de edición genómica en células somáticas se muestra en dife-
rentes documentos: “niH to launch genoma editing research program” January 23, 
2018. en: https://www.nih.gov/news-events/news-releases/nih-launch-genome-editing-re-
search-program también en us Food&druG adMinistration. therapeutic Clo-
ning and Genome Modification. March 16, 2018. Y, por último, en us Food and 
druG adMinistration (Fda). NIH Guidelines for research involving recombinant 
or synthetic nucleid acid molecules. april 2016. en: https://osp.od.nih.gov/wp-content/
uploads/2013/06/NIH_Guidelines.pdf

164. “sin embargo, una moratoria puede ser un objetivo no realista. Modificar embriones 
humanos es legal en China y en muchos estados de los estados unidos, aunque el 
instituto nacional de salud (niH) prohíbe el uso de fondos federales para estas in-
vestigaciones. a la pregunta de si el estudio de Huang se habría permitido bajo las 
reglas norteamericanas, el niH responde que “probablemente no se financiaría dicha 
investigación”, y habría que estudiar la tecnología para ver si es necesario cambiar la 
legislación.” reardon, sara, “ethics of embryo editing paper divides scientists”, 
Nature News, 24 april 2015.

165. “el niH dice que la literalidad de la ley probablemente prohibiría la financiación 
para investigar en un embrión no viable, debido a que define ‘embrión’ como cual-
quier derivación procedente de la “fertilización, la partenogénesis, la clonación, o 
cualquier ente similar.” reardon, sara, “niH reiterates ban on editing human em-
bryo dna”, Nature, Breaking News, 29 april 2015.

166. esto no impide algunas reflexiones de orden ético: “Hay cuestiones también de jus-
ticia y equidad. ¿Quién accedería a esta clase de ingeniería en la línea germinal hu-
mana? ¿Queremos aceptar un escenario en el que solo quienes tengan recursos eco-
nómicos puedan mejorar el genoma de sus hijos? Collins, Francis, en skerrett, 
patrick, “experts debate: are we playing with fire when we edit human genes?”, 
november 17, 2015, en the niH director http://www.nih.gov/about-nih/who-we-are/
nih-director/articles/experts-debate-are-we-playing-fire-when-we-edit-human-genes, última 
visita en enero de 2016.
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resulta curioso que en un análisis jurídico comparativo entre diversos 
países tengamos que personalizar, pero el caso del director del instituto 
nacional de salud norteamericano (niH) es realmente llamativo. en efec-
to, Francis Collins ha dirigido el niH durante los mandatos de obama y 
de trump, esto es, al margen del signo del color político del poder, lo que 
indica que tanto republicanos como demócratas se siente cómodos con 
esta persona para un puesto público de tanta relevancia. su figura, una 
rara combinación de brillantez científica con creacionismo evangelizador, 
no tan burdo como el del Tea Party, pero desde luego no menos militante, 
como ya hemos ya expuesto, es quien lleva la voz pública de la adminis-
tración norteamericana en estos temas polémicos, hasta el punto de que 
a veces resulta difícil saber si opina en nombre propio o en el de la insti-
tución que representa167.

. de todos los documentos, artículos u opiniones que hemos encontra-
do sobre la edición genómica, Collins es el único al que se le ha ocurrido 
decir, en una carta firmada en nombre del niH, que esta temática tiene 
implicaciones “teológicas168”. de hecho, esta es la naturaleza de su dis-
curso:

es también una cuestión de arrogancia humana desmedida. 
¿Quién decide lo que es una mejora del genoma? un problema más 
sutil pero no por ello menos significativo es si la manipulación de 
la línea germinal modificará nuestra perspectiva sobre el valor de la 
vida humana. si los genomas se alteran en función de las preferen-
cias de los padres, ¿será engendrar una forma de cosificación en vez 
de un maravilloso don?169.

167. por ejemplo, “si hubiera un argumento verdaderamente convincente que apoyara 
la idea de que solo la ingeniería en la línea germinal humana podría aliviar el su-
frimiento de mucha gente, entonces diría que debemos estudiar probarla bajo cir-
cunstancias muy controladas. pero la realidad es que hay una notoria ausencia de 
casos convincentes, junto a significativos contraargumentos éticos, lo que me lleva a 
concluir que la balanza en el debate se inclina abrumadoramente contra la ingeniería 
en la línea germinal humana. Collins, en skerrett, patrick, “experts debate: are 
we playing with fire when we edit human genes?”, november 17, 2015, en the niH 
director http://www.nih.gov/about-nih/who-we-are/nih-director/articles/experts-debate-are-
we-playing-fire-when-we-edit-human-genes, última visita en enero de 2016.

168. la carta apoyaba la moratoria científica pedida por eric lander y sus compañeros. 
“the us national institutes of Health is prohibited from supporting the use of ger-
mline gene-editing technologies in human embryos, but we consider research on the-
rapeutic uses of gene editing in somatics cells –in diseases such as sickle-cell anaemia 
and muscular dystrophy– to be among our highest priorities”. Wolinetz, Carrie 
d.; Collins Francis s., national institutes of Health, Bethesda, Maryland. usa. 
NIH pro germline editing moratorium. 14 March, 2019.

169. Collins, Francis, en skerrett, patrick, “experts debate: are we playing with 
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la cuestión evangélica en una figura pública de tanta relevancia es tam-
bién orillada en las principales revistas científicas, hasta el punto de que 
no solo no se critica, sino que ni siquiera se comenta170. Como mucho, se 
puede encontrar algún rechazo a las opiniones de Collins, pero desde la 
perspectiva de la defensa de la libertad individual y sin entrar en terrenos 
pantanosos171.

4º) estados unidos parece apoyar una moratoria científica mundial so-
bre la edición genómica de la línea germinal.

Como hemos comentado, estados unidos carece de una ley federal 
para prohibir la modificación de la línea germinal. sin embargo, y de for-
ma paradójica, el director del niH, Francis Collins, ha apoyado pública-
mente una petición de moratoria efectuada por un grupo de científicos en 
marzo de 2019172. ¿no sería más razonable promulgar una ley prohibién-
dolo? por otro lado, no sabemos hasta qué punto resulta vinculante este 
apoyo para su propia administración173.

fire when we edit human genes?”, november 17, 2015, en the niH director http://
www.nih.gov/about-nih/who-we-are/nih-director/articles/experts-debate-are-we-playing-fi-
re-when-we-edit-human-genes, última visita en enero de 2016.

170. por ejemplo, en 2015 se previó la creación de un comité dependiente de la adminis-
tración de alimentación y Medicamentos en la que debían figurar incluso líderes 
religiosos. reardon, sara, “us Congress moves to block human embryo editing”, 
Nature News, 25 June 2015.

171. por ejemplo, en nombre de la libertad individual. “second, sometimes purported 
justifications are questionable. For instance, national institutes of Health (niH) di-
rector Francis Collins is staunchly opposed to germline editing in any form. He cites 
as problematic “unquantifiable safety issues, ethical issues presented by altering the 
germline in a way that affects the next generation without their consent, and a cu-
rrent lack of compelling medical applications justifying the use od Crispr/Cas 9 in 
embryos”. should “unquantifiable safety issues” prohibit u.s. federal funding, by 
the niH and other federal agencies, of all heritable germline clinical trials? the pur-
pose of many trials, after all, is to assess safety. does not the promotion of procreative 
liberty, through correcting genetic defects in potentially unhealthy embryos, count 
as a “compelling medical application”? ultimately, Collins might be correct in his 
conclusion, but additional, specific analysis would help to illuminate and justify this 
opposition. BrokoWski, Carolyn “do Crispr Germline ethics statements Cut it? 
The CRISPR Journal. Volume 1, number 2, 2018.

172. el antecedente al apoyo a la moratoria estaría en la reacción del niH ante el anuncio 
de que en China se habían modificado dos embriones, efectuado tan solo tres meses 
antes de la moratoria: “lest there be any doubt, and as we have stated previously, niH 
does not support the use of gene-editing technologies in human embryos”. us Food 
and druG adMinistration (Fda) “statement on Claim of First Gene-editing 
Babies by Chinese researcher”. november 28, 2018. en: https://www.nih.gov/about-nih/
who-we-are/nih-director/statements/statement-nih-funding-research-using-gene-editing-te-
chnologies-human-embryos

173. Como advertía evita Grant, en 2016 la Fda todavía ni siquiera tenía anunciada la 
regulación de las aplicaciones clínicas de Crispr. Grant, evita FDA Regulation of 



187

seXto. la ediCión GenóMiCa de los seres ViVos

en efecto, en marzo de 2019, un grupo de investigadores ha solicitado 
una moratoria científica de al menos cinco años para que no se produzcan 
embarazos con embriones modificados genéticamente174. además de los 
problemas de salud que se pueden provocan en los niños, contemplan 
riesgos estructurales para nuestra propia especie175:

(...) Y lo que resulta más importante, la introducción de modifica-
ciones genéticas en las generaciones futuras podría efectos perma-
nentes, y probablemente dañinos, para nuestra especie. estas mu-
taciones no podrían eliminarse del acervo genético a menos que se 
impidiese tener más niños o se emplease la ingeniería genética para 
asegurar que las mutaciones no se transmiten a la descendencia176.

la petición la firman personajes con una enorme autoridad moral, 
como paul Berg, padre de la moratoria de asilomar, pero también hay lla-
mativas ausencias, como las de George Church o la compañera de Char-
pentier en el descubrimiento de Crispr, Jennifer doudna.

por otra parte, resulta curioso que dicha petición de moratoria expresa 
no se hiciera en ninguna de las dos reuniones internacionales que ha ha-
bido sobre esta temática (2015 y 2018), dato más que sorprendente si tene-
mos en cuenta que, de las cuatro entidades participantes, dos eran nortea-
mericanas, en concreto, las academias de Ciencia y de Medicina. por ello, 
que el niH apoye una moratoria solicitada, no por sus propias academias 
científicas, sino por un grupo de investigadores a título individual, resulta 
tan turbador como desasosegante. sin duda, el cuadro normativo y ético 
norteamericano no puede ser más desconcertante.

por último, la moratoria es de un candor inaudito, y muestra la dis-
tancia que hay a veces entre la comunidad científica y el contexto político 
en que se vive. en efecto, la propuesta se plantea como si en el plane-
ta coexistiesen doscientas naciones democráticas capaces de ponerse de 

clinical applications of CRISPR-CAS gene-edit. Food and drug law J (2016). 71(4). pp. 
608.

174. no ha sido la única petición de moratoria en estos últimos años. “in september 2015, 
the German national academy of sciences (leopoldina) endorsed a call for an in-
ternational moratorium on all kinds of genome editing interventions in human ger-
mline that affect offsprings’ genomes.” Heidari, raheleh; Martin sHaW, david; 
siMone elGer, Bernice. “Crispr and the rebirth of synthetic Biology”. Sci Eng 
Ethics. 2017. 23. pp. 351-363. doi 10.1007/s11948-016-9768-z

175. resulta muy interesante la lectura del artículo de Monast y sus reflexiones acerca de 
la edición genómica como test del antropoceno, así como los riesgos existenciales si 
tomamos el control de la evolución. Monast, Jonas “editing nature: reconceptua-
lizing Biotechnology Governance”. Boston College Law Review, 2018.

176. lander et alt.



188

Casos de la BioétiCa norteaMeriCana en el últiMo deCenio

acuerdo, onu mediante, en algo tan turbador como la edición genómica. 
el hecho de que dos de los firmantes, zhang y Charpentier, litiguen a su 
vez por el monopolio de las patentes en los tribunales norteamericanos y 
europeos añade a la moratoria un tinte tragicómico. por ello, obviar que 
China es una gigantesca dictadura y que su principal adversario es el neo-
liberalismo capitalista norteamericano, por no recordar al creacionismo 
que prohíbe en el sector público lo que delega en el privado, convierte la 
petición de moratoria en otra forma de moralina para acallar conciencias. 
el editorial de Nature apoyando la moratoria y pidiendo una especie de 
“registro de investigaciones peligrosas” completa este paradigma de la 
ingenuidad177.

V. conclusIones

las conclusiones que podemos extraer de lo expuesto hasta el momen-
to son las siguientes:

1º) se están difuminando las fronteras entre la biotecnología y la bio-
medicina. en efecto, hasta la aparición de Crispr la modificación de los 
seres vivos no humanos se regulaba por una normativa específica, mien-
tras que los problemas inherentes a la genética en nuestra especie se re-
cogían en otras normas. el Convenio europeo de bioética, la Carta de de-
rechos Fundamentales de la ue, o los convenios unesCo, son ejemplos 
ilustrativos acerca de esta distinción, ya que se centran en cuestiones re-
feridas solo a la genética humana, esto es, en la biomedicina, sobreenten-
diendo que la biotecnología era un problema del resto de seres vivos y, por 
tanto, merecedora de una regulación propia. por ese motivo, la directiva 
18/2001, por ejemplo excluyó expresamente a los seres humanos del con-
cepto de organismos modificados genéticamente.

sin embargo, ahora se contempla con estupor que los problemas son 
muy parecidos y que necesitan una regulación que contemple la situa-
ción de forma holística y omnicomprensiva. la aplicación de gene drives 
en insectos, por ejemplo, se asemeja más, en cuanto a su complejidad 
y consecuencias, a la modificación de la línea germinal humana que al 
bombardeo de semillas con radiaciones, que es donde se regula en estos 
momentos. en resumen, la edición genómica con Cripsr, y con las téc-
nicas que puedan venir en un futuro inmediato, necesita un tratamiento 
homogéneo y coherente, debido a la imbricación, ya irreversible, entre la 
biotecnología y la biomedicina.

177. nature editorial “set rules for germline gene editing”. Nature. 14 March 2019. 
Vol. 567.
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2º) se han difuminado las diferencias entre la agricultura tradicional 
(cruce y selección) y la ingeniería genética propia de un laboratorio. Con 
Crispr se pueden conseguir los mismos productos que mediante la agri-
cultura tradicional, indistinguibles al ojo humano, e incluso a su tecnolo-
gía. a pesar de los esfuerzos del tribunal de Justicia de la unión europea 
por agrupar, en un lado, las mutaciones causadas por radiaciones ioni-
zantes o por productos químicos, y en otro, las mutaciones provocadas 
por Crisrp, la realidad es que, al decir de los expertos, carecemos de 
un sistema que verifique qué técnica (el azar o la direccionalidad) se ha 
empleado exactamente. podríamos decir que el concepto jurídico “orga-
nismo modificado genéticamente” se ha convertido en un anacronismo. Y 
estados unidos lo ha comprendido antes que europa.

3º) se han difuminado las diferencias entre la curación y la mejora hu-
mana, al introducirse un tercer concepto no previsto hasta hace meses: 
la prevención178. si la modificación efectuada a dos niñas en China tie-
ne éxito y estas no presentan complicaciones, la idea de la “prevención” 
se generalizará. al principio, las mutaciones ventajosas ya existentes en 
algunos grupos minoritarios de seres humanos se extenderán, pero más 
adelante la inventiva humana mejorará la naturaleza. desconocemos el 
alcance de este tipo de escenarios, pero cabe augurar un fraccionamiento 
biológico de la especie humana, con consecuencias devastadoras en nues-
tras formas de organización social y política.

4º) se están difuminando las fronteras entre las entidades vivas y las 
no vivas a través de la nanotecnología, la edición genómica y la biolo-
gía sintética. desconocemos cómo ese proceso de interacción entre dichas 
disciplinas nos afectará, pero sin duda no seremos espectadores contem-
plativos. la expresión tecnologías disruptivas, que añade a las anteriores la 
inteligencia artificial, los big data y la cognotecnología, conlleva una comple-
jidad ciertamente difícil de manejar apriorísticamente. sin embargo, estas 
tecnologías deben tratarse como un todo porque no solo interactúan, sino 
que también se retroalimentan, con lo que cualquier avance en un campo 
(v., gr., en inteligencia artificial) supone un progreso cualitativo en el res-
to (v., gr., bioinformática para la edición genómica). el reto a corto plazo 

178. aunque ya se teorizaba sobre esta distinción antes de que apareciera lo de China 
“the first possible application is infertility treatment. oocyte editing and spermato-
gonial editing could be an option for patients suffering from genetic infertility. the 
second possible application is disease prevention.” p. 135, (nota: si bien referido a 
la fertilidad humana). ruBeis, Giovanni&steGer, Florian, “risks and benefits of 
human germline genome editing: an ethical analysis”. Asian Bioethics Review (2018) 
10:133-141
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es cómo regular tecnologías tan diferentes entre sí, dado que forman a la 
vez fractales de una misma realidad.

5º) la irrelevancia de europa, tanto del Consejo de europa como de 
la unión europea, se demuestra en que no ha participado institucional-
mente en ninguna de las dos conferencias internacionales que ha habido 
sobre edición genómica. China, estados unidos y Gran Bretaña no solo 
lideran en estos momentos las investigaciones, sino que el marco moral 
lo crean sus instituciones sin la participación de terceros. el hecho de que 
la tercera conferencia, a celebrar en 2021, se celebre en londres, confirma 
esta percepción.

6º) ¿Cuál es el valor de una moratoria decretada en el contexto cul-
tural norteamericano? ni siquiera la propia unión europea es capaz de 
ponerse de acuerdo en esta temática, ¿cómo hacerlo, pues, a escala trans-
continental? el problema de fondo es que el modelo de organización po-
lítica y económica de la especie humana, basado en el estado-nación, o 
agrupaciones de dichas entidades, no es el adecuado para enfrentarse a 
los desafíos que suponen las técnicas que analizamos. resulta iluso que-
rer ponerse de acuerdo en una parte de la realidad, por relevante que sea 
esta, sin tocar el resto.

por ese motivo, cualquier propuesta de regulación, moratoria o con-
senso choca con las reglas del capitalismo neoliberal. ¿Cómo conciliar la 
innovación, la competitividad, la búsqueda de nuevos mercados y el mito 
del crecimiento perpetuo, con la emergencia de tecnologías que, sin con-
trol, pueden poner en riesgo nuestra supervivencia? ese es el núcleo del 
debate.

7º) el contexto de la Guerra Fría entre la urss y occidente justificó la 
revolución Verde y su extensión en amplias zonas de latinoamérica y 
asia (no así en África, donde la peculiaridad de su suelo y el contexto de 
la descolonización perjudicaron la revolución agrícola)179.

la revolución Biotecnológica parte de otro contexto, el de la Globali-
zación, con una nueva Guerra Fría, esta vez entre estados unidos y Chi-
na, donde la Biotecnología no es una cuestión solo industrial, sino tam-
bién un arma de guerra.

en efecto, la fusión entre biotecnología y biomedicina puede proyectar-
se en las características de unos hipotéticos nuevos soldados mejorados, 
pero también en la utilización de los insectos para destruir cosechas aje-

179. Calestous, Juma. “the new age of Biodiplomacy”. Georgetown Journal of Interna-
tional Affairs. Winter 2005. 6, 1. 2005. pp. 105-114.
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nas o en la creación de formas de vida ad hoc para exterminar al enemigo. 
asistimos a un refinamiento de la guerra bacteriológica ya presente en la 
época soviética, solo que ahora cualquier entidad viva (pájaros, insectos, 
mamíferos, etc.) puede convertirse en sí misma un arma de destrucción 
masiva180,181.

el uso militar de la edición genómica nos traslada a una nueva fase 
en la historia de los conflictos bélicos. Completando el famoso axioma de 
einstein, la cuarta guerra mundial se hará con piedras, pero la tercera la 
protagonizarán los datos y los genes, sustituyendo a la naturaleza como 
motor evolutivo.

180. eneida de alMeida, María. “the permanent relation between biology, power 
and war: the dual use of the biotechnological development”. Cien Saude Colet. 2015, 
jul. pp. 2255-2266.

181. atlas, rM; dando, “the dual-use dilemma for the life sciences: perspectives, co-
nundrums and global solutions”. Biosecur Bioterror. M. 2006; 4(3), pp. 276-86.
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