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PRÓLOGO

Querido lector,
Es para mí un honor y un motivo de enorme satisfacción 

escribir el prólogo del libro que tiene entre sus manos.
El mensaje de la vida. Credo de un genetista, es una obra que 

aúna en su contenido el rigor científico que caracteriza a su autor; 
pero esto no impide que en muchos momentos el lector pueda 
percibir cómo este libro está escrito desde el corazón. La genética 
puede abordarse como una parte de la ciencia árida y difícil de en-
tender, pero pueden también transmitirse sus contenidos vibrando 
con ellos, haciendo partícipe al lector del asombro y la admiración 
por ese «Mensaje de la vida» que está en nuestro código genético y 
haciendo fácilmente comprensibles conceptos que a priori podría 
parecer que pertenecen exclusivamente al ámbito del conocimien-
to de los versados en la materia.

El profesor Nicolás Jouve consigue de forma magistral en esta 
obra acercar la genética al lector, expone los conceptos de una 
forma sencilla y comprensible que son fiel reflejo de dos virtudes 
muy notables del autor: la humildad y el rigor.

Ahora bien, los descubrimientos de la genética y sus aplicacio-
nes en el ser humano no van ser solo expuestos sin analizar las im-
plicaciones que pueden tener y de hecho tienen ya en el hombre. 
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El profesor Jouve deja claro desde el primer momento que nos 
encontramos no solo ante una obra que recoge los últimos avances 
científicos que nos llegan de la mano de la genética, sino frente a 
una obra que toma una posición comprometida y fundamentada 
desde varias disciplinas (ciencia básica, filosofía, derecho, teolo-
gía…), una obra que completa con una reflexión bioética cada uno 
de los capítulos dedicados a cuestiones científicas. Esta reflexión 
bioética se fundamenta de forma inequívoca en el segundo capítu-
lo de la obra «ciencia con conciencia».

En el marco de las publicaciones que desde la cátedra de Bioé-
tica Jérôme Lejeune hemos planteado acometer, esta tiene un lu-
gar destacado. Y lo tiene, entre otras razones, porque el autor y el 
profesor Lejeune tienen muchas cosas en común. Muchas cosas en 
común no solo en lo profesional: la investigación, la docencia, la 
divulgación rigurosa de la ciencia, sino también en lo científico y 
en lo humano. Dos mentes brillantes, volcadas en su vocación con 
el claro objetivo de avanzar en la ciencia sin dejar de escuchar a la 
conciencia. No en vano, la primera cátedra de Genética de La Sor-
bona la ocupó el profesor Lejeune, padre de la genética moderna, 
se le ha llamado. Pues bien, uno de sus hijos es el profesor Jouve, 
catedrático de Genética también, este en la Universidad de Alcalá 
de Henares; incansable luchador, como Lejeune, por la defensa de 
la vida, científico que basa su razonamiento en la evidencia de la 
ciencia, pero que sabe bien que la ciencia debe sustentase en sóli-
dos fundamentos éticos, pues cuando no es así, se vuelve contra el 
hombre.

Merece especial atención el primer capítulo de esta obra en el 
que el autor glosa la figura del profesor Lejeune. Podrá el lector 
percibir aquí de forma evidente cómo la obra está escrita con la 
mente, pero también desde el corazón. 

Entre las líneas de este primer capítulo se percibe esa admira-
ción, ese cariño, esa gratitud del autor ante la figura del padre de la 
genética. Considero que este capítulo recoge una síntesis extraor-
dinaria de quién fue Lejeune, no solo como médico e investiga-
dor, sino también como cristiano comprometido en la Iglesia. Una 
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revisión objetiva, sincera, conmovedora y valiente de la figura de 
nuestro querido Lejeune que pone en contexto al lector frente a la 
obra que se dispone a leer.

A partir del tercer capítulo el lector podrá encontrar una revi-
sión en la que ciencia y ética se van entrelazando, van dialogando 
y mostrando qué implicaciones tienen en la vida del hombre los 
descubrimientos de la genética, las aplicaciones de la biotecnolo-
gía, algunas prácticas de la medicina… capítulos apasionantes que 
sientan las bases científicas y los argumentos bioéticos de cuestio-
nes que habitualmente están en el debate social, político y legislati-
vo de nuestros días. Cuestiones en las que en muchas ocasiones lo 
que esté en juego es la vida en sus fases más vulnerables.

Le deseo, querido lector, que disfrute con la lectura de este li-
bro, que encuentre en él la reflexión científica y ética que le lleven 
a adquirir los conocimientos y criterios que le permitan, en un 
momento histórico en el que es tan necesario, defender la vida hu-
mana tal como lo hizo el profesor Lejeune, como lo hace el profe-
sor Jouve y como tratamos de hacerlo desde la Fundación Lejeune.

Solo me resta agradecer al profesor Jouve en este prólogo el ha-
ber aceptado el encargo de la cátedra de Bioética Jérôme Lejeune 
de escribir esta obra. Gracias por su tiempo puesto generosamente 
a disposición de la cátedra, gracias por su esfuerzo para compartir 
sus conocimientos y transmitirlos de forma tan sencilla para los 
lectores y gracias por su generosidad renunciando a cualquier be-
neficio económico que hubiera podido aportarle esta obra en favor 
de la Fundación Lejeune.

Mónica López Barahona
Presidenta de la Fundación Jérôme Lejeune

Delegación de Madrid
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PRESENTACIÓN

El avance científico es una necesidad. Satisface nuestro asombro 
y la curiosidad por explicar el origen y las causas de los fenómenos 
naturales. Pero el avance del conocimiento debe ir acompañado de 
una reflexión ética sobre lo que se desea conocer, para qué se desea 
conocer y qué consecuencias se van a derivar de ese conocimiento. 
Las áreas más pujantes de la ciencia en el último siglo, la física y la 
biología, han generado una serie de aplicaciones tecnológicas que 
han contribuido de manera extraordinaria al bienestar y la salud 
humana. Pero al mismo tiempo, el propio ritmo vertiginoso de la 
ciencia y los cambios culturales y sociales, han situado estos logros 
en una onda diferente o en una dirección contraria a los principios 
éticos y en ocasiones se han traspasado las líneas rojas que deben 
marcar los límites de la investigación científica. Así lo evidencian 
una serie de episodios escandalosos en la práctica de la medicina o 
en determinadas aplicaciones biotecnológicas, como la comercia-
lización de fármacos sin realizar los obligados ensayos clínicos, el 
desarrollo de tecnologías contrarias a la vida derivadas del ámbito 
de la medicina reproductiva, la utilización de métodos de diag-
nóstico con fines contrarios al beneficio de la vida embrionaria o 
fetal, la extensión de la ingeniería genética, con la modificación o 
la edición genómica en la línea germinal o en embriones con fines 
de mejoramiento en caracteres diferentes a la salud, etc.

La idea de este libro es la de situarnos ante el asombro que nos 
produce el fenómeno biológico y presentar los últimos avances 
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de la biología —en particular de la genética— en relación con su 
contribución al bienestar de la vida humana, y analizar las con-
secuencias de las acciones que se llevan a cabo en relación con el 
reconocimiento y la protección de su dignidad.

Las aplicaciones tecnológicas y las acciones en relación con 
la vida requieren una reflexión sobre el valor especial del ser hu-
mano y del legado que le dejemos a las futuras generaciones. Esa 
es la finalidad de la bioética, un campo multidisciplinar en el que 
convergen diversas disciplinas, como la medicina, la biología, la 
filosofía, el derecho, la teología y las ciencias sociales, que, desde 
sus diferentes perspectivas tratan de dar respuesta a los conflictos 
de valores que se plantean en los ámbitos de la salud pública y la 
conservación de los recursos naturales. 

El conocimiento es bueno ya que aumenta la sabiduría del hom-
bre, pero en ocasiones nos coloca ante una encrucijada. Cómo uti-
lizar los hechos conocidos sin caer en la negación del valor especial 
y la dignidad de la vida humana, o cómo librarnos del señuelo de 
las falsas teorías que tratan de ocultar el verdadero significado de 
los hechos conocidos para satisfacer intereses espurios. 

El debate bioético es especialmente necesario en los campos de 
la medicina y la biología, que cuentan con un amplio abanico de 
motivos de reflexión, especialmente en la aplicación de los hechos 
explicados por la ciencia en las últimas décadas. El Dr. Roberto 
Andorno, profesor de Ética Biomédica en la Universidad de Zú-
rich, dice que «la finalidad última de la bioética consiste en con-
trolar el control, es decir, procurar que la evolución biotecnológica 
esté supeditada a la cuestión del sentido de la vida humana. Ya que 
las técnicas no son finalistas en sí; solo existen para servir al ser hu-
mano, que continúa siendo el objetivo último de las instituciones 
sociales y políticas» (R. Andorno, La tâche la plus difficile de la 
bioéthique, Huffington Post, 2016).

La idea de este libro es precisamente la de dar a conocer los 
avances de la ciencia, y particularmente de la Genética por su posi-
ción central en la Biología, en relación con el fenómeno de la vida, 
la singularidad del ser humano en el contexto de la naturaleza, 



Presentación ~ 17

su dignidad, y también las aplicaciones tecnológicas que han ido 
surgiendo en las últimas décadas, resaltando las connotaciones 
éticas que de ellas se derivan. A diferencia del resto de los seres 
vivos, en el hombre no todo es cuestión de genes, ni las reaccio-
nes ante los estímulos externos son fruto de los instintos, bajo el 
dominio de la razón. Es preciso saber que los genes determinan lo 
biológico, la identidad genética, el sexo, las características físicas, 
fisiológicas y muchas de las patologías que alteran su salud, pero 
también que existe en el hombre una identidad personal que mar-
ca la diferencia con el resto de las criaturas de la naturaleza. Las 
acciones humanas no obedecen a respuestas automáticas, ni a un 
instinto de supervivencia de la especie. Por encima de ello está la 
razón, y fruto de la razón es saber distinguir lo que está bien de lo 
que está mal. Lo que contribuye al bienestar y permite al hombre 
crecer en sabiduría. 

El extraordinario avance del conocimiento de las bases gené-
ticas de los caracteres humanos, de la biotecnología y de sus apli-
caciones biomédicas, ha proporcionado un poder descomunal al 
hombre sobre sí mismo y la propia especie. En el libro se explican 
las bases biológicas necesarias para enfrentarse a esta nueva situa-
ción desde la perspectiva de una bioética personalista producto del 
humanismo cristiano, que tiene como premisa la consideración de 
la dignidad que hace iguales a todos los hombres y cuyo objetivo 
principal es la defensa del derecho a la vida desde la concepción 
hasta la muerte natural. El sujeto principal de las deliberaciones 
desde esta perspectiva es el ser humano considerado como un fin 
en sí mismo. Nadie tiene derecho a decidir sobre la vida de otra 
persona.

Los tres primeros capítulos tratan de sentar las bases necesarias 
para un juicio correcto del avance científico en el campo de la ge-
nética y sus consecuencias para el ser humano. El primer capítulo 
está dedicado a dar a conocer a quien, en mi opinión, es un mo-
delo de científico y médico, el Dr. Jérôme Lejeune (1926-1994), 
quien llevó a cabo el descubrimiento de la trisomía 21 como causa 
del síndrome de Down, el cual quiso aplicar para curar y sufrió 
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la decepción de que muchos de sus colegas prefirieron utilizarlo 
para matar. Nadie como él personifica el modelo de pensamiento 
humanístico y científico que mejor responde a la forma de enfren-
tarse a los retos del momento actual. Su extraordinaria humanidad 
en defensa de la vida de los más vulnerables, y su obra como mé-
dico y genetista, representan el mejor ejemplo de vivir la profesión 
y aplicar los conocimientos en beneficio de la humanidad. Como 
genetista supo interpretar los datos de la ciencia de su tiempo, y se 
adelantó a lo que la genética ha ido demostrando con posteriori-
dad. Como médico supo que el enemigo a combatir es la enferme-
dad, no el enfermo. La manera de vivir su profesión, con una «fe 
científica», como la definió su amigo y admirador san Juan Pablo 
II, lo colocan en la mejor posición como modelo del ejercicio de la 
profesión médica.

Los siguientes capítulos están dedicados a la actividad científica 
y el resurgir de la bioética, que comienzan con una explicación 
sobre el inicio y la edificación de la vida humana, a lo que siguen 
los principales temas de debate en relación con la medicina y la 
biotecnología: las aplicaciones del Proyecto Genoma Humano, la 
revolución cultural contraria al humanismo cristiano, la reproduc-
ción humana asistida y sus consecuencias, el diagnóstico prenatal, 
el aborto, la eutanasia, la biotecnología y sus límites éticos y los 
intentos del mejoramiento de la salud conducentes al transhuma-
nismo y el posthumanismo.

Como autor he procurado tratar estos temas con un estilo di-
dáctico y divulgativo, sin perder el rigor ni la objetividad. Para fa-
cilitar la comprensión o conocer más sobre las cuestiones tratadas 
he añadido notas y referencias a pie de página y un glosario al final 
de los contenidos. Todos los asuntos de mayor discusión en rela-
ción con los avances de la genética y la biotecnología son tratados 
desde la perspectiva de una bioética personalista.

Mi agradecimiento a la Fundación Jérôme Lejeune, que nació 
en Francia el mismo año en que murió el Dr. Lejeune para conti-
nuar su legado, con la idea de avanzar en la investigación contra las 
enfermedades genéticas relacionadas con la inteligencia —no solo, 
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aunque sí especialmente, el síndrome de Down— y que se esfuerza 
en la búsqueda de los mejores tratamientos y la financiación de la 
asistencia en estos pacientes. Su extensión a España, Estados Uni-
dos, Argentina y otros países, y la atención a más de 10.000 pacien-
tes desde su institución dan fe de la importancia del legado del Dr. 
Lejeune. Un recuerdo muy especial a Mme. Birthe Lejeune, esposa 
del profesor, que falleció el 6 de mayo de 2020. Vicepresidenta y 
alma mater de la Fundación, miembro de la Academia Pontificia 
para la Vida y del Consejo Pontificio para la Salud, fue la gran co-
laboradora del Prof. Jérôme Lejeune.

Quiero dedicar este libro a la memoria de las dos personas que 
más han influido en mi vocación de genetista y bioético. A María 
Dolores Vila-Coro, introductora en España de las enseñanzas de 
la bioética personalista, con la que tuve el honor de colaborar du-
rante los últimos diez años de su vida, y a mi querida esposa María 
Consuelo Soler Llinares, bióloga, compañera de carrera y de mi 
vida, fallecida el 13 de julio de 2014, por su constante apoyo inte-
lectual y moral, por mis tres hijos y por los innumerables consejos 
e ideas que en su recuerdo inundan las páginas de este libro. 

Nicolás Jouve de la Barreda 
Alcalá de Henares, 30 de junio de 2020
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JÉRÔME LEJEUNE (1926-1994), 
UNA RAZÓN QUE AMA 

«Nosotros somos médicos. Yo no hablo desde un púlpito. 
Yo hablo de niños de carne y hueso y yo no los quiero matar 

porque son enfermos». 

Declaración de Jérôme Lejeune  
en un debate en la televisión francesa

En una obra de las características de este libro, es bueno empe-
zar con un modelo personal que nos permita conocer el modo de 
ejercer y transmitir la ciencia, sobre todo en relación con el respeto 
a la dignidad humana y el cuidado de la salud, que serán los temas 
que en él se pongan en valor. 

¿Cuál debe ser la actitud del científico?, ¿cómo afrontar el sig-
nificado de mis descubrimientos?, ¿dónde están los límites de lo 
éticamente aceptable?, ¿cómo proceder ante la vida de un ser hu-
mano?, ¿quién es el dueño de mi vida, y de la de los demás? Sin 
duda, el médico y genetista francés Jérôme Lejeune representa el 
mejor modelo a seguir por su entrega a su profesión médica, a la 
ciencia y a sus enfermos. Un modelo que debería darse a conocer 
en nuestras facultades de Medicina, enfermería y las restantes pro-
fesiones relacionadas con la salud y el bienestar humano. 

Jérôme Lejeune no solo tuvo una altísima categoría como mé-
dico y como científico en el campo de la genética humana, sino 
que ejerció la medicina con una gran humanidad y sin límite de 
horas. Defendió con ahínco el valor irreductible y la dignidad de 
cada ser humano, desde la fecundación hasta la muerte, y trabajó 
para protegerla con su testimonio vital y sus investigaciones. Decía 
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con frecuencia que el enemigo del médico es la enfermedad y no el 
enfermo. Se pronunció públicamente en contra de la anticoncep-
ción, la eugenesia, la fecundación in vitro, la clonación, el aborto 
y la eutanasia. Jérôme Lejeune mantuvo siempre una posición de 
amor a la vida de los niños con síndrome de Down, sus «pequeños 
enfermos» como a él le gustaba llamarlos. 

Lejeune basó siempre la defensa del ser humano en argumen-
tos científicos antes que en cualquier otra consideración social o 
religiosa, pero fue un hombre de fe científica como le calificó su 
amigo el papa san Juan Pablo II.

En este primer capítulo se resume lo sustancial de la biografía 
del Dr. Lejeune, para a partir de su testimonio profesional y per-
sonal, iluminar con argumentos de fondo los temas más candentes 
de la ciencia actual en el campo del que él fue pionero, la genética 
humana y su relación con la investigación y la práctica médica.

Tras lo mucho y bueno que nos ha dejado Jérôme Lejeune, no 
nos debe quedar ninguna duda de que el mejor argumento, la prin-
cipal arma intelectual para amar la vida y defenderla como él lo 
hizo, es la razón. Una razón que ama, y una razón que se basa en la 
verdad de la ciencia y en la Verdad revelada, ambas perfectamente 
compatibles.

DATOS BIOGRÁFICOS

Jérôme Lejeune nació en Montrouge, cerca de París, en 1926. 
La lectura del Médico rural de Honoré de Balzac cuando tenía 13 
años marcó su destino como médico dedicado a los más pobres 
y vulnerables. Terminada la Segunda Guerra Mundial cursó los 
estudios de Medicina en la Universidad de La Sorbona, en París. 
Defendió su tesis doctoral el 15 de junio de 1951 y un año después 
se incorporó al Consejo Superior de Investigaciones Científicas 
francés (CNRS), del que fue nombrado director en 1964. 

Como médico, se especializó en el tratamiento de los disca-
pacitados mentales y, con el beneplácito del Dr. Raymond Tur-
pin (1895-1988), su director de grupo de investigación, y la 
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La dignidad humana en todas las fases del ciclo 

vital está cada vez más amenazada por corrientes 

utilitaristas, por más que se alegue que los últimos 

adelantos fruto de las investigaciones biomédicas 

y biotecnológicas únicamente pretenden contribuir 

al bienestar de las personas.

En este verdadero Credo de un genetista, Nicolás 

Jouve describe los últimos avances en el campo 

de la Biología en relación al inicio y el desarrollo 

de la vida humana y analiza, desde la perspectiva 

de una bioética personalista, las acciones que se 

han desarrollado en los campos de la salud y la 

reproducción, así como la influencia de las diversas 

corrientes ideológicas que ponen en entredicho 

la dignidad de la vida humana. Todo ello en 

consonancia con las aportaciones y propuestas del 

médico y científico francés Jérôme Lejeune 

 (1926-1994), a cuya obra da continuidad en la 

actualidad la Fundación Lejeune.
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