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Resumen

Los avances en Genética Humana y sus aplicaciones han abierto grandes esperanzas
en términos de mejora de la salud y del bienestar, pero no cabe pasar por alto la importan-
te preocupacion que generan en los ciudadanos y los poderes piiblicos. En este trabajo se
reflexiona sobre esta materia tomando como base la relacion entre dos conceptos que con
frecuencia aparecen enfrentados. De una parte la identidad genética, que a grandes rasgos
nos invita a reflexionar sobre todo aquello que como valor juridico representa el Genoma
humano; de otra parte, la libertad de Ciencia, que no habia conocido en la historia un nivel
de intervencion puiblica similar al actual. Tienen especial protagonisno en este andlisis el
cuerpo normativo creado para proteger los derechos fundamentales ante los avances y apli-
caciones de la Genética Humana y el impulso que lo fraguo y terminé por alcanzar a la
Carta de Derechos Fundamentales de la UE.

Abstract

Advances in Human Genetics and its applications have given rise to considerable
expectation with regard to improvements in health and welfare, but one cannot ignore the
significant degree of concern shown by both the general public and the authorities. This
work offers a reflection upon this issue base don the relationship between two concepts that
often appear to be in direct opposition one to the other. On the one hand genetic identity,
which broadly speaking invites us to reflect upon all that which is represented by the human
genome in terms of legal status; on the other hand, Scientific freedom, currently subject to a
degree of public intervention heretofore unprecedented in its history. Especially prominent
in this analysis is the body of legislation created to protect fundamental rights in the face of
the advances and applications of Human Genetics and the drive to forge this legislation,
which culminated in the Charter of Fundamental Rights of the European Union.
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Humano: reflexiones a la luz de los avances cientifico-tecnolégicos, con especial atencion al
ordenamiento juridico espaiiol. Bibliografia.

I. IDENTIDAD GENETICA Y LIBERTAD DE CIENCIA, ALGUNAS
ADVERTENCIAS INICIALES SOBRE SU TRATAMIENTO
CIENTIFICO-JURIDICO

UANDO se formulan «conceptos y vocablos juridicos», decia Manuel Atien-

za, es importante «buscar la precision» a la hora de usarlos y, al efecto, lo
recomendable es «delimitar sus campos contextuales y sus campos pragmaticos» (1).
Siguiendo su consejo afrontamos los dos conceptos que conforman el titulo de este
trabajo, «identidad genética» y «libertad de ciencia», y la relacién que —la mayoria
de las veces conflictiva— viene estableciéndose entre ambos en los ordenamientos
juridicos europeos y en la ciencia que los estudia. La «identidad genética» nos
invita a reflexionar sobre todo aquello que como valor juridico representa el
«Genoma humano». Este conjunto de genes, al que nos referimos también como

(1) ATIENZA, M., Tres lecciones de la Teoria del Derecho, ECU, 2000, p. 68.
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«arquitectura» o «configuracién genética», nos sirve para situar a cada ser humano
respecto de los demds, pero ademads contiene informacidn relativa a la especial
vinculacién entre un individuo y su familia bioldgica o un grupo de poblacion.
Teniendo en cuenta que al genoma humano se le calculan mds de 10 millones de
polimorfismos se cree que la singularidad genética puede servirnos de base para
explicar muchas de las diferencias fisiolgicas y comportamentales entre dos per-
sonas que no estidn bioldgicamente emparentadas (2). Hemos dicho, no obstante,
«que se cree que puede servir» de base para explicar la diversidad humana, pero no
que pueda explicar toda ella, del mismo modo que el genoma idéntico de dos
gemelos monocigéticos no nos sirve para explicar sus diferencias fisioldgicas y
comportamentales.

Ademds de servir de base a la diversidad humana, el genoma humano nos permi-
te considerar aquello que «genéticamente» caracteriza o agrupa a familias bioldgicas
y grupos de poblacién. Hablamos, en este caso, de la base de aquello que nos carac-
teriza al conjunto de los seres humanos respecto del resto de organismos vivos, pero
nuevamente matizamos que nos estamos refiriendo sélo «a la base». Quiere ello decir
que no todas las similitudes ni las diferencias pueden explicarse desde una base gené-
tica, o no al menos desde el conocimiento que actualmente tenemos de ésta. Por
poner un ejemplo, el hecho de que compartamos en torno a un 99% de los genes con
algunos de los demds primates admite diversas interpretaciones. Podria pensarse, y
de hecho asi se pensé durante algtin tiempo, que en ese 1% de genes que nos distin-
guen se concentran todas las diferencias entre los humanos y otros primates; diferen-
cias que son especialmente notables en el funcionamiento de nuestros cerebros. Pero
lo cierto es que, precisamente lo exiguo de dicho porcentaje ha invitado a pensar que
mads alld de la concreta secuenciacion de los genes existe en cada organismo una
forma peculiar en la que los genes y las proteinas «interactian entre si», una interac-
cién muy relevante y sobre la que todavia nos queda mucho por investigar.

Entrando a considerar desde una perspectiva juridica la voz «identidad genéti-
ca», vemos que el concepto se ha formado a partir de dos vocablos. Tenemos, de
una parte, la voz «identidad», que la doctrina coincide en sefialar como concepto
ambiguo (3) y susceptible de significar «cosas muy diversas» (4); entre éstas: la
conciencia que una persona tiene «de ser ella misma y distinta a los demds», o el
conjunto de los rasgos propios de una persona o una colectividad que la caracteri-
zan frente al resto (5). A la voz identidad se ha unido en la expresion que estudia-
mos el calificativo «genética» —que hace alusion a la parte de la biologia que se
ocupa de la transmisién de los caracteres hereditarios— y que también viene siendo

(2) GOLDSTEIN, D. B./CAVALLERI, G.L., «Understanding human diversity», Nature,
vol. 437, 27 de octubre de 2005, pp. 1241-1242; EscAJEDO SAN EPIFANIO, L., Identificacion
biométrica y proteccion de los derechos fundamentales: retos actuales y futuros desde una vision
comparada, IVAP, en prensa.

(3) Dortson, K. A., «Your Good Name: Identity Theft and The Consumer-A Case note»,
Quinnipial Law Review, vol. 22, 3/2009, pp. 617-617.

(4) Con interesantes referencias, KOHLER, M., European Identity, Publications of the
Austrian Institute for European Law and Policy, 2002, pp. 29-30.

(5) Algunas de las acepciones de la voz identidad en el diccionario de la Real Academia
Espafiola, 22.* edicion.
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empleado con multitud de matices en campos cientificos alejados del Derecho (6).
La amplitud de ambos conceptos ha propiciado que tanto la ciencia juridica como
otras ciencias hagan uso de la expresion «identidad genética» en diferentes senti-
dos y, ante ello, hemos renunciado a comenzar la reflexion tratando de hallar una
definicion juridica inequivoca de «identidad genética». En un primer acercamiento
hemos optado por detenernos en el contexto concreto en el que legisladores y juris-
tas comenzaron preocuparse por el genoma humano y sus diferentes aplicaciones.

La expresion o proyeccion juridica del Genoma Humano ha sido un fenémeno
muy llamativo en el conjunto de los ordenamientos contempordneos. Si bien el
Derecho se caracteriza por formalizar «soluciones a conflictos sociales», nos halla-
mos ante un conjunto de normas que mas que solucionar, ha pretendido prevenir la
aparicién de determinados conflictos. Como es sabido, algunas de las normas juri-
dicas relativas a la genética humana se anticiparon tanto a la aparicién de los con-
flictos que llegaron a prohibir practicas que la tecnologia disponible ain no permi-
tia llevar a cabo. Piénsese, por ejemplo, en la simbdlica prohibicién de la clonacién
humana reproductiva que el legislador espafiol incluy6 en el Cédigo Penal de 1995.
Hasta afios después, con el nacimiento de la famosa oveja Dolly, no supimos que
era posible clonar mamiferos (7) y casi veinte aflos despu€s atin no hay constancia
del nacimiento de ningin ser humano creado mediante clonacidn.

Ese precepto es s6lo un ejemplo de un fenémeno normativo que impregné con
intensidad la cultura juridica europea en la ultima década del siglo xx. Desde finales
de los afios ochenta y hasta principios del siglo XXI, iniciativas de la comunidad
cientifica y de diversos foros y organismos nacionales e internacionales impulsaron
Declaraciones, Resoluciones, Recomendaciones e Informes en torno al Genoma
Humano, incluyendo propuestas que no tardaron en trabar en textos juridicos vincu-
lantes (8). Entre los textos juridicos mas relevantes de ese periodo destacan: la
Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos (DUGH)
y el Convenio del Consejo de Europa sobre Biomedicina y Derechos Humanos.
La 29.* Conferencia General de la UNESCO aprob6 la DUGH el 11 de noviembre
de 1997 (9) con la participacion de ciento ochenta y seis Estados y el apoyo oficial
de los Estados Unidos de América, que como es sabido no forman parte de esta
organizacién. Por su parte, el Convenio del Consejo de Europa sobre los Derechos

(6) HAUSKELLER, C., «Genes, genomes and identity. Projections on matter», en New
Genetics and Society, 2004 (23) 3, pp. 285-299; J. W. DALE/M. VAN ScHATZ, From Genes to
Genomes: Concepts and Applications of DNA technology, Wiley & Sons, 2002, pp. 1-3.

(7) Sobre la tendencia a sobredimensionar la funcién simbdlica en el Derecho penal
contempordneo, vid. ESCAJEDO SAN EPIFANIO, L., El medio ambiente en la crisis del Estado
social: su proteccion penal simbolica, Comares, 2006, pp. 99-102.

(8) Una recopilacion de los textos mds destacados en Codigo de Leyes sobre Genética,
tomo I de 1997 y tomo II de 2007, Citedra de Derecho y Genoma Humano-Comares, Bilbao-
Granada.

(9) Sobre su proceso de elaboracién véase ROMEO CASABONA, C. M., Los genes y sus
leyes. El Derecho ante el Genoma Humano, Comares, 2002; BERGEL, S. D., «El Proyecto de
Declaracién Universal sobre el Genoma Humano de la UNESCO», Rev. Der. G H 7/1997,
pp- 31 y ss.; FIGUEROA YANEZ, G., «El Proyecto de Declaracién Universal sobre el Genoma
Humano de la UNESCO», en el mismo lugar, pp. 121 y ss.; Gros EspIELL, H., «El Proyecto de
Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos de la Persona Humana de la
Unesco», Rev. Der. G H 7/1997, pp. 131 y ss.; LENOIR, N., «The Universal Declaration on the
Human Genome and Human Rights of UNESCO of 11 November 1997», Rev. Der. G H 9/1998.
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Humanos y la Biomedicina fue abierto a la firma en Oviedo (Espafia) el 4 de abril
de 1997 y ratificado por Espafia en 1999, con la vocacién de proyectar al &mbito
especifico de la biomedicina el Convenio Europeo de Derechos Humanos.

En ese tiempo, explica la doctrina, la Genética Humana parecié actuar como
una especie de «motor» en la moderna construccién de derechos humanos (10) y
dejé un importante poso en los ordenamientos juridicos de nuestro entorno. Ade-
mas de reformas en la legislacion ordinaria —incluida la penal—, este impulso tuvo
proyecciones en el orden constitucional, entre las que vamos a destacar las que se
produjeron en la Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Europea. Se habla
asi de un corpus iuris surgido en torno al Genoma Humano y sus aplicaciones,
caracterizado por un doble afan. De una parte, el deseo de respaldar con firmeza la
relevancia de estas investigaciones en relacion con la salud de las personas; de otra,
el compromiso de reafirmar la dignidad humana y los derechos fundamentales
frente al mal uso que pudiera hacerse de estos conocimientos.

Veinte afios después de las primeras iniciativas estamos en un momento mas
pausado en el que se estd procediendo a revisar algunas de las decisiones que fue-
ron tomadas en ese tiempo. Como ya advirtiera el profesor Pedro Cruz Villalén,
cuando las normas juridicas se crean sobre un suelo «escasamente firme» (11), la
respuesta juridica que contienen puede verse superada por las revoluciones cienti-
ficas y esa lectura puede hacerse de algunas de las decisiones que se adoptaron en
torno al Genoma Humano. La presion de la opinidn publica y una cierta «euforia»
de los procesos legislativos, dice Christian Byk (12), impidieron en su momento un
andlisis mds exhaustivo de la naturaleza juridica y de la potencialidad que algunas
de las medidas adoptadas tenian en concreto para satisfacer las funciones y los
fines que justificaron su creacidn. Parece, pues, necesario revisar algunas de las
decisiones que se adoptaron.

Realicemos a continuacién algunas consideraciones introductorias sobre el
estatuto juridico del segundo de los elementos sobre los que recae nuestro interés:
la «libertad de la ciencia». Tal y como expuso magistralmente el profesor Peter
Hiberle en la década de los ochenta(13), la dimensién colectiva de la libertad o
autonomia de la Ciencia ha venido experimentando diferentes transformaciones
desde que en el siglo xvII se creasen las primeras sociedades cientificas (14). Ade-
mas de esa dimensidn colectiva, la libertad de ciencia comprende las posiciones

(10) A estaidea volveremos posteriormente. BoussarDp, H., «Individual Human Rights in
Genetic Research: Blurring the Line between Collective and Individual Interests», en T. Murphy
(ed), New Technologies and Human Rights, OUP, 2009, pp. 246-247.

(11) Cruz VILLALON, P,, «Perspectivas constitucionales ante los avances de la genética»,
Genética y Derecho, Anuario de la Facultad de Derecho de la UAM, 2006, p. 19.

(12) Byk, C., The Nexus of Law and Biology. New Ethical Challenges, Ashgate, 2008,
pp- 175-176; A. FAULKNER/B. LANGE/C. LAWLESS, «Material Worlds: Intersections of Law,
Science, Technology and Society», Journal of Law and Sociology, vol. 39/1, marzo de 2012,
pp- 1-19; LawsoN, R., «Dweling on the threshold: on the interaction between the European
Convention on Human Rights and the Biomedicine Convention», en A. den Exter (ed), Human
Rights and Biomedicine, Marklu Publishers, Antwerpen-Portland, 2010, pp. 23-24.

_ (13) HABERLE, P, «Die Freiheit der Wisschenschaften im Verfassungsstaat», Archiv fiir
Offentliches Recht, 1985, pp. 351 y ss.

(14) Detalladamente, EscaJEDO SAN EpPiranNio, L., «La libertad fundamental de
investigacion y los nuevos controles éticos a la investigacién biomédica», en AA. VV., El Derecho
ante los avances de la Medicina, Thomson-Civitas, 2008.
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subjetivas que en los ordenamientos juridicos se reconocen a los profesionales de
la ciencia. En este segundo sentido el Tribunal Constitucional alemédn afirma que el
reconocimiento constitucional de la libertad cientifica ampara «los procesos, com-
portamientos y decisiones que tienen base en una metodologia cientifica asentada
y se adoptan para la bisqueda del conocimiento, su interpretacion y difusion» (15).

En la segunda mitad del siglo xx la transformacién de la relacion entre la cien-
cia y la sociedad caracteriz6 por un creciente intervencionismo de los poderes
publicos en el desarrollo cientifico y tecnolégico, aunque éste no afectd de igual
manera a todas las dreas de la ciencia y la tecnologia. Los avances en genética
humana y sus aplicaciones destacan, junto con otros casos como el de la ingenieria
nuclear, por ser campos en los que la frontera entre el beneficio y la potencial des-
truccién de la humanidad parece especialmente débil (16) y ello los ha hecho desti-
natarios de mayores niveles de intervencion. La posibilidad de acceder a un mayor
conocimiento de los mecanismos vitales de ser humano (genéticos, neurobiol6gi-
cos, embrioldgicos) viene inexorablemente unida al descubrimiento de modos para
intervenir en el genoma de la especie humana y modificarlo (17) y parece que en
esta situacion «la experimentacion es moralmente necesaria, pero necesariamente
inmoral» (J. Bernard) (18). Preocupa que decisiones individuales y aparentemente
privadas, decisiones como las que se toman en la utilizacion de las diferentes técni-
cas de reproduccion humana asistida, puedan tener efectos significativos en el futu-
ro de la especie humana.

En el primero de los apartados de la exposicion serdn objeto de atencidn las
previsiones que la Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Europea ha esta-
blecido en relacién con los avances en genética (art. 3.2) y la «libertad de la inves-
tigacion cientifica» (art. 13). Aunque en la version final de la Carta estas dos claves
de nuestra reflexién terminaron recogiéndose por separado, veremos que en el pro-
ceso de elaboracion de la Carta llegaron a formularse de forma entrelazada, en un
unico articulo. Se realizardn asimismo algunas consideraciones sobre el impacto
que tuvo en la cultura juridica europea el Convenio Europeo sobre los Derechos
Humanos y la Biomedicina, a pesar de que finalmente no se adhirieron a €l desta-
cados miembros de la Unién Europeo.

Sentada esa base, se analizard con detalle el eje rector que sostuvo la creacion
de las normas juridicas en relacién con el Genoma humano y sus aplicaciones. En
un tercer momento prestaremos atencion al valor juridico o, quizd mds precisamen-
te, a los valores a los que diferentes normas juridicas y la doctrina han prestado
atencion bajo la voz «identidad genética». Por dltimo, y tomando como segunda
referencia imprescindible el ordenamiento juridico vigente en Espafia y su aplica-
cion en los ultimos afios, se abordard una reflexion de conjunto sobre el paradigma
regulador que en la década referida se estableci en relacion con las aplicaciones
de la genética humana.

(15) BVG Entscheidungssammlung, Bd. 35, pp. 79, 112 y ss.; Bd. 47, pp. 327, 367 y ss.;
Bd. 88, p. 129, 136-137.

(16) ANDREWS, L.B., The Clone Age: Adventures in the New Wold of Reproductive
Technology, Henry Holt & Co, 1999, pp. 12y ss.

(17) LENOIR, N., «<UNESCO’s Universal Declaration on the human genome and human
rights, 11 November 1997», Rev. Der. GH 9/1998, pp. 20 y ss.; vid. referencias en FRAISSEIX, P.,
«La Protection de la Dignité de la personne et de 1’espece humaines», RIDC, 2000, p. 373, nt. 4.

(18) BERNARD, J., La bioétique, Flammarion, Paris, 1994, p. 17.
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II. LIBERTAD DE INVESTIGACION, CLONACION HUMANA
Y PRACTICAS EUGENESICAS EN LA CARTA DE DERECHOS
DE LA UE. ALGUNAS CONSIDERACIONES EN RELACION
CON EL CONVENIO EUROPEO SOBRE LOS DERECHOS
HUMANOS Y LA BIOMEDICINA

Como es bien sabido la Carta de Derechos Fundamentales de la UE, cuyo texto
final fue publicado en el Diario Oficial a finales del afio 2000, no tenia por objeto
otorgar derechos nuevos, sino reafirmar derechos «especialmente reconocidos» en
las tradiciones y obligaciones comunes de los Estados miembros (19). Esa afirma-
cion ha servido a la doctrina para explicar algunas ausencias en la Carta, y también
para preguntar porqué razén se terminaron recogiendo derechos y valores que no
casan con la misma. En este segundo grupo suelen citarse de ejemplo tanto la liber-
tad cientifica (art. 13) como la inclusién de referencias a las practicas eugenésicas
y a la clonacién humana en el apartado 2.° del articulo 3.°

1. LA LIBERTAD DE CIENCIA

Las artes y la investigacion cientifica son libres, recogi6 la version final de la
Carta de Derechos Fundamentales de 1a Unién Europea (20). Se trata ésta de una lla-
mativa inclusién en una Carta cuya pretension era, se ha dicho ya, la de reafirmar
derechos «especialmente reconocidos» en las tradiciones y obligaciones comunes de
los Estados miembros, pues son muy pocas las constituciones contemporaneas que
—siguiendo la estela de la Constitucién de Frankfurt de 1848 (21)— reconocen expre-
samente la «libertad de investigacion cientifica» (22). Una de las Constituciones que
si recoge la libertad de investigacion es, como es sabido, la Constitucién Espafiola
de 1978. El articulo 20.1.b CE se refiere literalmente a un «derecho fundamental a la
produccién y creacién cientifica», pero en tanto investigar y experimentar son una
fase previa e imprescindible para la produccion cientifica, se entiende que tales acti-
vidades quedan también al abrigo de la proteccion constitucional (23).

(19) ALSTON, P/WEILER, J. H. H., «An “Ever Closer Union” in Need of Human Rights Policy:
The EU and Human Rights», en European Journal of International Law, 1998/9, pp. 658 y ss.; VAN
DEN BERGHE, F,, «The EU and Issues of Human Rights Protection: Same Solutions to More Acute
Problems», European Law Journal, 2010/16, pp. 112 y ss.; L6PEZ CASTILLO, A., «Algunas
consideraciones en torno a la Carta de Derechos Fundamentales de la UE», Revista de Estudios
Politicos, nim. 113/2001, pp. 43-74.

(20) Articulo 13.° CDFUE, DOCE C 364/01, de 18 de diciembre de 2000.

(21) Vid. HABERLE, P., «Die Freiheit der Wisschenschaften im Verfassungsstaat», Archiv
fiir Offentliches Recht (AOR), 1985, pp. 351-352; H. DAHNE, Forschung zwischen
Wissenschaftsfreiheit und Forschungsfreheit. Dargesteelt anhand der Forschung und Verwertung
ihrer Erkenntnisse in der Bio-und Gentechnik, Duncker & Humblot, Berlin, 2008, pp. 42-44.

(22) Entre otras, el articulo 5.3. de la Ley Fundamental de Bonn, que afirma que «el arte
y la ciencia, la investigacién y la docencia, son libres», la Constitucién de la Reptiblica Helénica,
tras la reforma de 2001, y el articulo 70 G de la Constitucién de la Republica de Hungria
de 1949, que expresa que «la Reptblica respeta y promueve la libertad de expresion cientifica y
artistica, la libertad de cdtedra y la libertad de investigacién», a lo que afiade que «sélo los
cientificos estdn legitimados para decidir en cuestiones relativas a la libertad cientifica».

(23) GOMEZ SANCHEZ, Y., «La libertad de creacién y produccion cientifica en la Ley de
Investigacion Biomédica», en J. Sdnchez-Caro/F. Abelldn (coords.), Investigacion biomédica en
Espaiia: aspectos bioéticos, juridicos y cientificos, Comares, Granada, 2007, pp. 2-3.
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Tampoco puede decirse que la libertad cientifica esté presente en las obliga-
ciones comunes de los Estados miembros. No aparece en el texto del Convenio
Europeo de Derechos Humanos (1950, CEDH) (24), ni en el Pacto Internacional
para la Proteccion de los Derechos Civiles y Politicos (1966, PIDPC) (25). No
obstante, doctrina y jurisprudencia entienden que la ausencia de referencia expre-
sa no impide considerar que se trata de una libertad amparada en dichos textos
juridicos. Segtn la opinién mayoritaria, la libertad de investigacién es una con-
crecion de la libertad de expresion (26). En coherencia, queda abarcada en la pro-
teccidn del «derecho a expresar y difundir libremente pensamientos, ideas y opi-
niones» (art. 10 CEDH) (27). Guarda estrecha relacién, asimismo, con el libre
ejercicio de profesion y oficio. A juicio de la doctrina, el hecho de que no se haya
visto necesidad de referir expresamente esta libertad en los textos constituciona-
les se debe basicamente a una ausencia de «conflictividad» de esta dimension de
la libertad de expresion.

La doctrina constitucionalista alemana ha sido una de las que mds atencién ha
prestado a la «libertad cientifica», cuya primera expresion formal fue recogida en
la Constitucién de Frankfurt de 1848. Como contenido de la misma se destacan
varias dimensiones, que comprenden tanto posiciones subjetivas como una garan-
tia mds amplia de libertad de la Ciencia en un sentido corporativo o institucional.
En primer término se hace referencia a la libertad cientifica como un derecho sub-
jetivo de no intromisién, en la linea de lo que el Tribunal Constitucional espaiiol
sitia como derechos de inmediato disfrute que precisan de los poderes publicos «la
no comisién de actos que los lesionen» (28). Segin el Tribunal Constitucional ale-
man no toda bisqueda del conocimiento queda amparada por este reconocimiento;
solo se protegen los procesos, comportamientos y decisiones que tienen «base en
una metodologia cientifica asentada» y se adoptan para la busqueda del conoci-
miento, su interpretacion y difusion (29). Ese matiz recuerda de algin modo al
requisito de «veracidad» recogido en el articulo 20 CE (30), que advierte que no
toda investigacion periodistica cuenta con amparo constitucional.

Cabe ver cierta relacion entre el reconocimiento que actualmente se hace a la
libertad cientifica y la «autonomia que histéricamente se ha venido reconociendo a

(24) Adoptado por el Consejo de Europa y firmado en Roma el 4 de noviembre de 1950.

(25) Adoptado y abierto a la firma, ratificacion y adhesion por la Asamblea General de las
Naciones Unidas en la Resolucién 2200 A (XXI), de 16 de diciembre de 1966.

(26) Con mas referencias, BrRiTz, G., «Die Freiheit der Kuns in der europdischen
Kulturpolitik», Europarecht, 2004, pp. 1-26; HARATSCH, A., «Kunsfreiheit», en S. M.
Heselhaus/C. Nowak (eds.), Handbuch der Europdischen Grundrechte, C. H. Beck, 2006,
pp- 691-693. Con mads referencias ESCAJEDO SAN EPIFANIO, L., «La libertad fundamental de
investigacion y los nuevos controles éticos a la actividad biomédica», en AA.VV., El Derecho
ante los avances de la biomedicina, Thomson Aranzadi, 2008, pp. 107-120.

(27) En los Estados Unidos de América se considera comprendida dentro de la primera
enmienda de la Constitucién, aunque con limites. Véase KEANE, S., «The Case Against Blanket
First Amendment Protection of Scientific Research: Articulating a More Limited Scope of
Protection», Standford Law Review, nim. 59, 2006-7, pp. 505-507.

(28) STC 77/1982, 1. 1.

(29) BVG Entscheidungssammlung, Bd 35, p. 79, 112 y ss.; Bd. 47, p. 327, 367 y ss.;
Bd. 88, p. 129, 136 y ss.

(30) Escasepo SAN EpIFANIO, L., «La libertad de investigacion», AA.VV., El Derecho
ante los avances de la biomedicina, Thomson-Aranzadi, 2008, pp. 1187 a 1202.
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la Ciencia» (31), aunque la relacion entre los cientificos y la sociedad se ha ido compli-
cando en las tltimas cinco décadas. Esa relacion se ha visto ademds afectada por las
transformaciones del modelo Estatal. Como bien advierte Peter Héberle, al reconocer
no solo la libertad, sino el hecho de que la(s) Ciencia(s) tienen una funcién respecto de
la sociedad constituida, los ultimos cincuenta afios hemos asistido a una profunda
transformacion de la relacién entre la Sociedad y la Ciencia(32), una transformacion
que atin no parece haberse detenido. Los mayores niveles de intervencién estatal tienen
su origen en la decepcion postmoderna. Desde mediados del siglo xx fue creciendo el
recelo ante determinados avances cientifico-tecnoldgicos dado su potencial para poner
en riesgo la calidad de vida e, incluso, la supervivencia de la especie humana en el Pla-
neta. Se desarrolla también un creciente control publico en relacién con los experimen-
tos que emplean a seres humanos como sujetos de ensayo. Por otra parte, la autonomia
de la ciencia se verd también afectada por otra actividad estatal: la del fomento de la
investigacion. La investigacion cientifica pasa a considerarse como una actividad a pro-
mocionar dentro de los objetivos de desarrollo social, econdmico y cultural (33). Y ello
tendrd un notable impacto en la autonomia de la ciencia. Dird el magistrado alemin
Paul Kirchof que «la ciencia dificilmente puede entenderse ya como libre en su defini-
cién de objetivos, porque el conocimiento ttil, la orientacion hacia la satisfaccién de
necesidades sociales define cada vez con mds claridad los fines de éstax.

La progresiva intervencion supone el fin del modelo tradicional de autorregulacién
de la ciencia. Aquel modelo perseguia tanto garantizar la validez de sus resultados, como
separar la ciencia de la politica, y sobre todo de la religiéon. Con el fin de mantener el
paraiso de la Ciencia «libre de los demonios extra-cientificos» (34) se crearon en el
siglo xviI las sociedades cientificas. Aplicando un control ad intra, estas sociedades con-
tribuyeron a la autonomia de la ciencia y a un espectacular desarrollo de los métodos
cientificos y de sus aplicaciones (35). Retirado aquel escudo protector, se teme ahora que
la creciente intervencion puiblica haga retornar a dichos demonios y, con ello, siga aumen-
tando la extensa lista de «genios incomprendidos en su tiempo» (36). Los controles publi-
cos a las actividades biocientificas serdn controles externos y no se centraran sélo en la
metodologia cientifica, sino que incorporaran consideraciones €tico-sociales y juridi-
cas(37). Se tratard, ademads, de controles reforzados por un orden sancionador destinado a

(31) FAULKNER, A./LANGE, B./LAWLESsS, CH., «Material Words: Intersections of Law,
Science, Technology and Society», Journal of Law and Society, vol. 39, nim. 1/2012, pp. 1-2.
(32) HABERLE, P, «Die Freiheit der Wisschenschaften im Verfassungsstaat», AOR, 1985, p. 351.

(33) ScHULTE, M., «Grund und Grenzen der Wissenschaftsfreiheit», VVStRL 65, 2006,
pp. 130-131.

(34) EscAJEDO SAN-EPIFANIO, L., «La libertad de investigacion», cit., 2008, pp. 1190-1191.

(35) BROOKE, J., «Science and Religion: Lessons from History?», Science, vol. 282,
ndm. 5396, pp. 1985-1986.

(36) Entre los mas emblemadticos cabe citar a Nicolds CoPERNICO (1473-1543), cuyo modelo
heliocéntrico del universo se considera una de las teorias mds importantes en la historia de la ciencia
occidental y, por la especial virulencia del trato que se le dispensd, el caso de Galileo Galilei (1564-
1642). Condenado en 1633 «por razones biblicas y cientificas», mds de trescientos afios después, en
1992, el Papa Juan Pablo II pidi6 solemnemente perdén por la injusticia cometida con Galileo.

(37) La esencia de esta «Sociedad cientifica» y su funcionamiento son objeto de atencién
recurrente por parte de investigadores de diferentes disciplinas, muy especialmente en lo que se
refiere al establecimiento de limites al progreso cientifico. Sobre ello, extensamente y con muchas
referencias histdricas y actuales, TURNER, C., «Liberalism and the limits of science: Weber and
Blumenberg», History of the Human Sciences, 1993, 6, 57-79, Suzuki, D. T., «Reflections on the
Limits of Science and Technology», American Zoologist, 1986, 26 (3), pp. 889-894.
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dar respuesta a la Wissenschaftskriminalitcit o criminalidad cientifica(38). Explica Hen-
ning ZWIRNER que con todo ello la Ciencia y su libertad pasarén a ser objeto de organiza-
cién, de un estatuto juridico publico. Hasta cierto punto y salvando las distancias, cabe
hallar similitudes entre este proceso y los que llevaron a organizar juridicamente las Igle-
sias respecto a la libertad religiosa o los medios de comunicacion en relacion con la liber-
tad de prensa. El reconocimiento constitucional inicial de la libertad cientifica, en tiempos
de la Constitucion de Frankfurt, guardaba una estrecha relacion con las instituciones de
ensefianza superior (39) y estaba, por ello, ya presente una cierta «dimension institucio-
nal» de la autonomia cientifica, que ahora ha evolucionado. También han evolucionado
los limites de esta libertad, que estaban ya presentes en el reconocimiento originario de la
«garantia de la Ciencia» o «Libertad cientifica» (40). En la actualidad la esfera de libertad
estd fuertemente anclada tanto por los controles metodoldgicos, éticos y juridicos, como
—mediatamente— a través del impacto de las politicas de investigacion cientifica.

2. LAS PRACTICAS EUGENESICAS Y LA CLONACION EN LA CARTA
DE DERECHOS DE LA UNION EUROPEA

La referencia de la Carta nos sirve también para introducir el interés politico-
juridico que en las tltimas décadas ha suscitado la relacion entre los dos elementos
clave de este estudio: la libertad de investigacion y, en relacion con ella, las proyeccio-
nes de la dignidad y los derechos humanos ante las nuevas aplicaciones de la Genética
Humana y las Biotecnologias. Aunque en las primeras versiones de la carta la libertad
de investigacion aparecia en la esfera del derecho a la educacion, en posteriores ver-
siones paso a formularse de un modo més destacado, independiente. Asi quedaria en
la version final: «la investigacidn cientifica es libre» (art. 13 CDFUE). Creemos inte-
resante destacar que la propuesta de dotarla de este lugar auténomo suscité desde la
quinta sesion del Pleno de la Convencidn una importante discusion «adicional», un
debate que se mantuvo desde esa quinta sesion hasta la decimotercera(41). Se trataba
de decidir si en ese reconocimiento auténomo de la libertad de ciencia debia recordar-
se expresamente que, como toda libertad, se trata de una libertad con limites. Mds que
una referencia genérica a estos ultimos, la propuesta de algunos sectores era la de
incluir alguna prevision limitadora especifica en relacién con los dmbitos cientificos
que en aquel momento se consideraban mas conflictivos: los avances en genética
humana y las biotecnologias.

(38) ScHuLz, S. E.,, «Klonen an den Grenzen strafrechlicher Wissenschaftsordnung»,
ZRP, 2003, pp. 362-365; BOGNER, A./MENZ, W., «Wissenschaftskrminalitit. Der koreanische
Klon-skandal und die Bedeutung der Ethik», Leviathan 34(2):270-290 (2006), pp. 270.

(39) ZWIRNER, H., «Zum Grundrecht der Wissenschaftsfreiheit», Archiv des Oﬂentllchen
Rechts (AOR), 1973, pp. 313 y ss.

(40) Con referenc1a§ detalladas a la literatura juridica y a jurisprudencia del TC alemdn,
BLANKENAGEL, A., «Wissenschaftsfreiheit aus der Sicht der Wissenchaftssoziologie», AOR,
1980, pp. 42-44.

(41) Recoge el proceso desde las primeras versiones hasta la redaccion definitiva MARTIN
Y PEREZ DE NANCLARES, J., «Comentario al articulo 13», en A. Mangas Martin (dir.), «Carta de
los Derechos Fundamentales de 1la Unién Europea: comentario articulo por articulo», FBBVA,
2009, pp. 299-300.
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La inclusién de limites especificos no descartaba la existencia de limites intrin-
secos derivados de la naturaleza y la configuracién juridica de la libertad cientifica
o de su funcién social. Tampoco pretendia obviar los limites que pudieran resultar
del reconocimiento constitucional de otros bienes o derechos (42), ni descartar que
otras dreas cientificas, incluyendo las ciencias sociales, pudieran plantear conflic-
tos. Ejemplo de esto dltimo se recordé el caso Chauvry v. Francia ante el TEDH,
en relacién con una investigacion socioldgica que afectaba a los ciudadanos france-
ses que participaron en la resistencia al nazismo (43). La raz6n para proponer limi-
tes explicitos en relacién con la biomedicina y las biotecnologias era la presuncién
de una «mayor potencialidad conflictiva» (44) en estas areas. Una reflexion similar
llevo en su dia a incluir en el articulo 20 CE una referencia expresa a los derechos
fundamentales al honor, la intimidad y la propia imagen como derechos fundamen-
tales que tipicamente colisionan con la libertad de expresion (45).

Este debate en el seno de la Convencién coincidié temporalmente con diferen-
tes iniciativas internacionales y nacionales que reafirmaban la dignidad y los dere-
chos fundamentales ante los nuevos avances en Genética y Biologia Molecular.
Ello explica porqué los creadores de la Carta tardaron en despejar si debian o no
darle algtin espacio a estas cuestiones en un documento llamado a ser pieza funda-
mental en la arquitectura constitucional europea. L.a saloménica decision final
implicé aceptar la inclusion de alguna referencia a esta materia, aunque no en el
articulo que reconocia la libertad cientifica. Los creadores de la Carta explican en
el Preambulo que decidieron reforzar «la proteccion de los derechos fundamentales
a tenor de la evolucidn de la sociedad, del progreso social y de los avances cientifi-
cos y tecnoldgicos» (46). Con ello rompen, se ha dicho ya, la premisa segun la cual
la Carta sélo venia a «reafirmar derechos especialmente reconocidos» en las tradi-
ciones y en las obligaciones comunes de los Estados Miembros, aunque ninguno
de ellos puso objeciones a tal inclusion. ;Ddénde se ubica el mencionado refuerzo?
Estd entre las prohibiciones que en relacion con la Biologia y la Medicina especifi-
camente recoge el articulo 3.2 CDFUE en el titulo I, relativo a la Dignidad. Espe-
cialmente relevantes en relacién con la Genética Humana son la prohibicién de
realizar «précticas eugenésicas» y la prohibicion de la «clonacién reproductora de
seres humanos» (letras b y d del citado articulo).

Con estas prohibiciones la Carta muestra un compromiso ante una de las mayo-
res preocupaciones que han suscitado los avances en el conocimiento y en las apli-
caciones de la Genética Humana: el resurgimiento de los planteamientos eugenési-
cos. Las huellas de la «eugenesia» o preocupacién por «promover la mejora de la

(42) Con referencias a la jurisprudencia del Tribunal Constitucional espafiol
(SSTC 11/1981, 2/1982 y 119/1984, entre otras), G. CAMARA VILLAR, en F. Balaguer
Callejoén (coord.), Manual de Derecho Constitucional, vol. 11, 7. edicion, 2012, p. 62.

(43) Sentencia del TEDH de 29 de junio de 2004, Chauvry v. Francia.

(44) A la mayor potencialidad conflictiva entre actividades biomédicas y derechos
fundamentales se refirid, en concreto, el TEDH en la Sentencia del caso Vo v. France, de 8 de
julio de 2004; KNOEPFLER, N., «Ethische Normen angesichts medizinischer Forschung am
Menschen», Bundesgesundheitsblatt —Gesundgeitsforschung— Gesundheitschutz, 8/2008,
pp- 880-883; DAHNE, H., Forschung zwischen, cit., pp. 71-73.

(45) MoNTILLA MARTOS, J. A., «La libertad de expresion», en F. Balaguer Callejon (coord.),
Manual, cit., p. 205.

(46) Apartado cuatro del Predmbulo CDFUE.
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generacion del ser humano» (47) han sido una constante en la historia de la Huma-
nidad. Que determinadas caracteristicas son transmitidas de los progenitores a su
descendencia es algo fuera de toda discusion, por cuanto existen evidencias de esa
transmision que pueden ser apreciadas a simple vista por un lego. También recoge
la historia como ya desde la Antigiiedad se han venido preguntando los cientifi-
cos (48) como y por qué se produce esa transmisién y qué es lo que hace que no
todas las caracteristicas sean objeto de transmisién. Conocemos algunas practicas
que intuitivamente han tratado de sacar partido de dicho conocimiento. Suele citar-
se a Platon (49), quien proponia que «las relaciones de los individuos mas sobresa-
lientes de uno y otro sexo sean muy frecuentes y las de los individuos inferiores
muy raras [...] si se quiere que el rebafio no degenere»—. Pero el método eugenésico
mas antiguo, cuya presencia se constata ya en las civilizaciones mds antiguas, fue
el infanticidio. Asi, por ejemplo, en la Antigua Esparta una comisién examinaba a
los recién nacidos para seleccionar aquellos que, por no cumplir ciertos requisitos,
debian ser arrojados desde el Pico Taigeto.

Aungque fiel al objetivo dltimo que lo caracteriza, el pensamiento eugenésico
adquirié mayor credibilidad a finales del siglo X1X y principios del siglo xx confor-
me comenzd a apoyarse en bases cientificas mds sélidas (50). Cuando se tuvo noti-
cia en la comunidad cientifica del trabajo que en los afios 1865-1866 realiz6 el
austriaco Gregor Mendel, empez6 a emplearse la expresion gen para referirse a la
unidad de transmisién de la herencia(51) y se asentaron una serie de nociones teo-
ricas y metodoldgicas para el estudio cientifico de dicha transmision (52). En ese
tiempo definié Francis Galton la «eugenesia» como una «ciencia que trata todos los
factores que mejoran y desarrollan las cualidades propias de la raza» (53) y el cienti-
fismo sirvié de soporte a un tiempo de oscuro apogeo de este pensamiento (54).
Varios paises realizaron practicas radicales sobre importantes grupos de poblacién
(personas con discapacidad fisica o intelectual, inmigrantes, minorias étnicas),
empleando al efecto leyes de esterilizacién, leyes para el control del matrimonio,
leyes de internamiento para los enfermos mentales y leyes que restringian la inmi-

(47) Definicién de GONZALEZ MORAN, L., «Implicaciones éticas y juridicas de las
intervenciones de mejora en humanos. Reflexién general», en C. M. Romeo Casabona (ed.), Mds
alld de la Salud. Intervenciones de Mejora en Humanos, Comares, 2012, p. 1.

(48) Entre las teorfas mds antiguas, estdn las de Andxagoras, Demdcrito o Hipdcrates.

(49) Destaca D. GRACIA GUILLEN cémo desde los origenes de la humanidad el ser humano
ha sido consciente de que algunos rasgos bioldgicos son heredados de padres a hijos y ello ha
tenido, de algiin modo, su reflejo en todas las culturas, véase de este autor «Historia de la
Eugenesia», en J. Gafo (ed.), Consejo genético: aspectos biomédicos e implicaciones éticas,
U. Comillas, Madrid, 1994, pp. 13 y ss.

(50) EscAJEDO SAN EPIFANIO, L., «Reproduccion humana, Medicina genética y derechos
fundamentales», Etica de la Vida y de la Salud: su problemdtica biojuridica, Universidad de
Sevilla, 2008, pp. 107 y ss.

(51) Asi, en los trabajos de W. BATESON sobre las leyes mendelianas y los del cientifico
danés W. L. JOHANSEN.

(52) Una explicacién sucinta en MENDES DE CARVALHO, G., Patriménio Genético &
Direito Penal, Juria, Curitiba-Parand, 2007, pp. 23-28.

(53) GavrroN, E, Inquiry into human faculty, London, 1883, citado por SoutuLLO, D., La
eugenesia. Desde Galton hasta hoy, Ed. Talasa, 1997, pp. 25-26.

(54) SoutuLLo, D., «El concepto de Eugenesia y su evolucién», en La Eugenesia hoy,
cit., pp. 48 a 52; NoGUEs, R. M., «Eugenesia en humanos: delicada e inevitable», Bioética &
Debat, nim. 56/2009, p. 6.
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gracién (55). Los excesos en los que incurrieron, muy especialmente durante el
régimen nacionalsocialista aleman, llevarian a desterrar algunas de €stas técnicas
—consideradas contrarias a valores tan fundamentales como la vida y la dignidad
humana (56). A ellas se achaca también que el concepto de eugenesia quedase
impregnado de una gran negatividad.

La valoracion de los avances en genética y de las aplicaciones que han ido sur-
giendo desde mediados del siglo xx no ha podido separarse totalmente del recuer-
do de tiempos en que la eugenesia fue tan elogiada como denostada (57). Pero, sin
perder de vista el miedo a este tiempo oscuro, tanto la comunidad cientifica como
las diferentes sedes de gobernanza son conscientes del importante potencial que la
Genética y las Biotecnologias tienen de cara a la mejora de la salud y del bienestar
de las personas (58). Desde la década de los afios 50 sabemos que la informacién
que es objeto de transmision hereditaria se almacena en un dcido, el 4cido desoxi-
rribonucleico o ADN. La localizacién de ese ADN y su posterior secuenciacion
abrieron la puerta a un escenario plagado de esperanzadoras promesas; entre ellas,
la curacién y prevencion de enfermedades graves que hoy dia son incurables. Gra-
cias a los andlisis genéticos predictivos, pacientes con riesgo de padecer enferme-
dades de cardcter hereditario, genético o relacionadas con alguna alteracién cromo-
somica pueden ser informados de la posibilidad que tienen de padecer o transmitir
esa enfermedad (59). Y con base en ese conocimiento los pacientes pueden adoptar
decisiones que, segin lo que permita la legislacién vigente en cada pais, pueden
llevar a interrumpir un embarazo en curso o a descartar embriones in vitro cuando
la enfermedad estuviera presente en un nasciturus. A mas largo plazo, el conoci-
miento de los marcadores bioldgicos de las enfermedades aparece como una via
para desarrollar una medicina personalizada.

Ese potencial no ha desterrado, sin embargo, el recelo ante los avances en la
genética humana y sus aplicaciones. Este desarrollo cientifico y tecnoldgico apor-
ta, sin duda, herramientas con las que pueden seleccionarse o modificarse nuestras
caracteristicas fisicas y cognitivas y las de nuestros descendientes mucho més alld
de los estrictos términos de salud (60) y no hay forma de descartar a priori un uso
inadecuado de ese potencial. Pero, ;hemos de prohibir todas las précticas eugené-
sicas? En algunos casos las posibilidades que aporta la ciencia, aunque eugenési-
cas, implican un servicio al bienestar humano (61) y no parece posible dar una res-

(55) DarMON, P, «La tentation eugénique», en L’Histoire, 1988, nim. 108, pp. 61 a 63;
MoRrawsKl, J. G., The misuse of psychological knowledge in policy formulation: the american
experience, Science Council of Canad4, Ottawa, 1984.

(56) Vid. MULLER-HILL, B., «La desigualdad genética y la injusticia social: una leccién
de la historia», en Proyecto Genoma Humano: Etica, Ed. Fundaccién BBV, Bilbao, 1991,
pp- 381 y ss; ROMEO CASABONA, C.M., El Derecho y la Bioética ante los limites de la Vida
Humana, 1994, p. 473 y ss.

(57) Cawmps, V., «;Qué hay de malo en la eugenesia?», Isegoria, 27/2002, pp. 55-71; LEMA
ARoON, C., «;Mejores que quienes?», cit., 2012, pp. 50-51.

(58) Se profundizard en esta cuestion en el siguiente apartado.

(59) Mis detalladamente, en ESCAJEDO SAN EPIFANIO, L., «Reproducciéon humana, Medicina
genética y Derechos fundamentales», Etica de la Vida y de la salud, cit., 2008, pp. 112-114.

(60) Por todos, SANDEL, M., Contra la perfeccion. La ética en la era de la ingenieria
genética, Marbot, 2007, pp. 19-20.

(61) GoNzALEZ MORAN, L., «Implicaciones éticas y juridicas de las intervenciones de
mejoray, cit., p. 19.
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puesta vélida para todos los casos. Se trata de avances cientifico-tecnolégicos ante
los cudles la respuesta juridico-ptblica es «ambivalente», y hemos de afrontar, por
tanto, esas luces y sombras.

Las posturas mas extremas son la «bioconservadora» (62) —que se inclina por
aceptar la vida humana como don recibido y sin intromisiones (incluyendo la dota-
cién genética que por azar de la naturaleza recibimos)— y las posturas calificadas
de «posthumanistas» (63). Estas dltimas ven a la Genética y a las Biotecnologias
como herramientas con la que responder a la «responsabilidad que el ser humano
tiene de transformarse a s{ mismo y a su mundo» (64). Entre un extremo y otro
encontramos muchas otras propuestas, que aceptado el potencial positivo de las
nuevas aplicaciones de la genética, abogan por buscar un equilibrio. En este grupo
de partidarios por establecer un modelo de decisién caso por caso, la diversidad
aparece en la consideracion de los criterios que han de ser relevantes al efecto. Asi,
algunas propuestas tienen tnicamente en cuenta a los sujetos directamente afecta-
dos (la pareja que acude a consejo genético y, como mucho, su nasciturus), mien-
tras que otras atienden a diferentes intereses sociales e incluso a las generaciones
futuras. En relacién con esta proyeccion a futuro, algunos pensadores nos invitan a
reflexionar sobre los conflictos que se plantearian en una hipotética convivencia
entre «<humanos» y «posthumanos», entre seres humanos «naturales» y seres
humanos «genéticamente mejorados» (65), o a las consecuencias de un acceso des-
igual a los avances cientificos y tecnoldgicos (66).

La DUGH se acoge también a una postura intermedia, que acepta la ambivalen-
cia de estos avances, tal y como se percibe en sus articulos 10y 11. «No deben per-
mitirse practicas que sean contrarias a la dignidad humana», indica el articulo 11, y el
articulo 10 advierte, por su parte, que «ninguna investigacion relativa al Genoma
Humano ni ninguna de sus aplicaciones podran prevalecer sobre el respeto a los dere-
chos humanos, las libertades fundamentales y la dignidad humana de los individuos
0 —si procede— de los grupos de individuos». Esta Declaracion reconoce que no todos
los avances y aplicaciones de los conocimientos relacionados con el Genoma Huma-
no son contrarios a la dignidad humana o a los derechos fundamentales. De hecho
admite que estos conocimientos abren inmensas perspectivas de mejora de la salud
de los individuos y de toda la humanidad. Y, en coherencia, considera que han de

(62) Voz que emplea BosTroM, N., «In Defense of Posthuman Dignity», Bioethics,
nim. 3, vol, 19, 2005, pp. 202-214; vid. asimismo LEMA ANON, C., «Intervenciones de mejora:
articulando el malestar», Revista del Instituto de Derechos Bartolomé de las Casas, nim. 15/2010.

(63) Fuxuyawma, F., Our posthuman future: Consequences of the Biotechnology
revolution, passim; SAVULESCU, J., «Why should we select the best children», Bioethics,
ndm. 5/6, vol. 15/2001, pp. 413-426.

(64) Asi, J. SAVULESCU, que se refiere a un «principio de beneficencia procreativa», esto
es, a la obligacién moral de incrementar las perspectivas de que la descendencia pueda lograr la
mejor vida posible, en Genetic interventions and the ethics of enhancement of human beings,
B. Steinbock (ed.), The Oxford Handbook of Bioethics, OUP, 2006, pp. 516-535; PERSON, 1./
SAVULESCU, J., «Unfit for the Future. The need for Moral Enhancement», OUP, 2012, pp. 22-24.

(65) «Genricos», segiin SILVER, L., Vuelta al Edén. Mds alld de la clonacion en un mundo
feliz, 1998.

(66) FEYTO GRANDE, L., «Los derechos humanos y la ingenieria genética: la dignidad
como clave», Isegoria, nim. 2/2002, p. 159; LEMA ARNON, C., «;Mejores que quién?
Intervenciones de mejora, derechos humanos y discriminacion», en Mds alld de la salud,
cit., p. 31.
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permitirse investigaciones y practicas con ese fin de mejora de la salud, siempre y
cuando no contravengan la dignidad y los derechos fundamentales. Entiende la
DUGH que corresponde a los Estados y a los organismos internacionales competen-
tes «identificar las practicas que —por contrarias a la dignidad— deben prohibirse».

Si comparamos la DUGH con la Carta, pronto llama la atencién la actitud de esta
dltima. Como ya hemos dicho, el articulo 3.° de la Carta «prohibe las pricticas euge-
nésicas». ;Significa ello que prohibe el aborto eugenésico, prohibe la donacién de
ovulos o embriones, prohibe la seleccion de embriones para evitar la transmisién de
enfermedades hereditarias, y prohibe algunas otras practicas que, a dia de hoy, son
legales en la mayoria de los Estados Miembros? Las Explicaciones de 2000 a la
Carta precisaron y las de 2007 reiteran que «la referencia a las précticas eugenésicas,
en particular a las destinadas a la seleccion de las personas, se refiere a aquellos casos
en que se hubieran organizado y aplicado programas de seleccion, que incluyesen,
por ejemplo, campafias de esterilizacion, embarazos forzados, matrimonios obligato-
rios segun criterios €tnicos, etc., actos todos ellos que se consideran crimenes inter-
nacionales con arreglo al estatuto de la Corte Penal Internacional adoptado en Roma
el 17 de julio de 1998 [véase letra g) del apartado 1 del articulo 7]». Es decir, que se
trata de una prohibicién orientada a mostrar su repulsa a los excesos cometidos en
una época determinada. Esa explicacidn, sin embargo, resulta un tanto forzada. Al
margen del hecho de que las explicaciones no tienen valor juridico y tienen como
funcion «aclarar las disposiciones de la carta», la mencionada interpretacién no
resuelve algunas dudas importantes. En primer lugar, dudamos que fuera necesario
incluir en la Carta una prohibicion especifica de practicas tan evidentemente contra-
rias a la dignidad humana. Por otra parte, la explicacién no nos casa con el hecho de
que la prohibicién se haya recogido en un apartado expresamente destinado a abordar
«la relacion con la Medicina y la Biologia». Ha de mencionarse, por dltimo, que este
apartado 2.° del articulo 3.° se fragu6 a partir de una propuesta que inicialmente pre-
tendfa limitar la libertad de investigacion en sus dmbitos mds conflictivos.

3. SOBRE LAS «OBLIGACIONES COMUNES DE LOS ESTADOS .
MIEMBROS» EN RELACION CON LA EUGENESIAY LA CLONACION
HUMANA REPRODUCTIVA: (NUEVOS DERECHOS? EN ESPECIAL,
EL CONVENIO EUROPEO SOBRE LOS DERECHOS HUMANOS
Y LA BIOMEDICINA

Con independencia de su naturaleza, los documentos juridicos que se elaboraron
desde finales de los 80 y en la década de los 90 en torno al Genoma Humano coinci-
den en reconocer la trascendencia de los avances en genética humana en relacion con
el bienestar y la salud humana. Como garantia de un bueno uso de estos conocimien-
tos, los documentos citados tienden a subrayar principios como el respeto a la «dig-
nidad y la identidad personal» (67), y la no alteracion y la intangibilidad del llamado

(67) Asi, como se vera a continuacion, el articulo 1 de la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos y el Genoma Humano (1997); la Declaracién Internacional de la UNESCO
sobre Datos Genéticos Humanos (2003); el articulo 1 del Convenio sobre los Derechos Humanos
y la Biomedicina; y el articulo 1, asi como los apartados IT'y IV del Predmbulo de la Ley 14/2007,
de 3 de julio, de Investigacion Biomédica.
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«patrimonio genético». Por este ultimo se entienden tanto la dotacidn caracteristica
de una persona, esto es, la dimension individual de ese patrimonio, como algunas
dimensiones colectivas del Genoma Humano. A las colectivas nos referimos en plu-
ral, en tanto los diferentes documentos tienden a resefiar como la dotacién genética
nos emparenta con nuestra familia bioldgica y con determinados grupos de pobla-
cion, asi como también con el conjunto de la especie humana (68). Muestra de todo
ello encontramos que la DUGH en su parte expositiva «que las investigaciones sobre
el genoma humano y sus aplicaciones abren inmensas perspectivas de mejoramiento
de la salud de los individuos y de toda la humanidad». Advierte, sin embargo, que
dichas investigaciones y aplicaciones «deben respetar plenamente la dignidad, la
libertad y los derechos de la persona humana, asi como la prohibicién de toda forma
de discriminacion basada en las caracteristicas genéticas».

Este tiempo en el que la Genética Humana actué como una especie de «motor»
en la moderna construccién de derechos humanos (69) es comparado en la literatu-
ra juridica con otros escenarios en los que histéricamente se fraguaron destacadas
iniciativas de reconocimiento de los derechos humanos. Hay diferencias notables
con el escenario de la segunda posguerra mundial que propici6 la elaboracién y
firma de la DUDH (1948) (70) y el CEDH (1950). Nétense también las diferencias
con los escenarios de revolucion frente al poder politico establecido en los que
fueron elaborados, siglos atrds, los textos que sirvieron de referencia a la DUDH y
a la CEDH. Tanto uno como otro fueron escenarios posteriores a flagrantes concul-
caciones de derechos(71) y transmitieron un deseo de evitar, a futuro, agresiones
de la gravedad de las que sus preambulos o documentos preparatorios denuncian.
La DUGH, sin embargo, se elabord ante unos avances que se avistaban tan prome-
tedores como peligrosos y, todavia hoy, no podemos decir que los abusos hayan
llegado a producirse. Sin perder de vista los excesos eugenésicos de algunos regi-
menes histéricos, los documentos juridicos en torno al Genoma Humano asumian
el reto de ofrecer seguridad juridica y equilibrio ante una tensién entre: de una
parte, el deseo de contribuir a la mejora de la calidad de vida mediante el desarrollo
cientifico-tecnoldgico y, de otra parte, el rechazo absoluto a pricticas que pudieran
afectar a la dignidad humana y los derechos fundamentales (72).

Se ha cuestionado si en iniciativas como la DUGH o el Convenio sobre los
Derechos Humanos y la Biomedicina del Consejo de Europa se han llegado a for-
mular nuevos derechos o, por el contrario, se han reforzado y concretado «dere-
chos humanos ya reconocidos» en otros documentos. Encontramos en estos textos
referencias al derecho a la vida, la integridad personal o la autonomia de la perso-
na, aunque formulados y matizados en relacion con el ambito de la Biomedicina. Si
que hay, no obstante, alguna novedad, en tanto las aplicaciones genéticas son vistas

(68) Sobre ello se volvera mas adelante.

(69) BoussarD, H., «Individual Human Rights in Genetic Research», cit., 2009, pp. 246-247.

(70) Adoptada y proclamada por la Resolucién de la Asamblea General 217 A (II) de 10
de diciembre de 1948.

(71)  Entre ellos la Declaracién de Derechos del Buen Pueblo de Virginia (EEUU 1776) y la
Declaracion francesa de Derechos del Hombre y del Ciudadano, de 1789. RomEO CAasABONA, C. M.,
Del Gen al Derecho, p. 16, y, del mismo, Los genes y sus leyes, 2002, pp. 39-41; ESCAJEDO SAN
Ep1rANIO, L., «Constitucionalismo transnacional y nuevos derechos», 2010, cit., pp. 185-188.

(72) ANDORNO, R., «Regulatory discrepancies», cit, 2010, p. 117.
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como una potencial amenaza a dichos derechos en una doble dimension: la indivi-
dual y colectiva(73).

Esta idea de construccion o redefinicion de derechos en relacion con la Biome-
dicina tuvo impacto en algunos textos constitucionales, que pasaron a incluir lo que
se ha dado en llamar ya «Derecho constitucional de la Bioética o Derecho constitu-
cional de la Biomedicina y las Biotecnologias» (74). Pero, como se ha dicho ya, no
podemos hablar de una «tradicién comtin» de los Estados Miembros de la UE a
este respecto. Al margen de que se trata de reformas pricticamente coetdneas
(cuando no posteriores) a la Carta, fueron muy pocos los Estados miembros que
procedieron en este sentido. Entre los procesos de reforma constitucional que aco-
gieron referencias a la Biomedicina y las Biotecnologias cabe citar: la reforma de
la Constitucion de la Confederacion Helvética (1999), en la que se hizo mencién de
algunas précticas de reproduccion asistida y de la ingenieria genética; la reforma
de la Constitucion Portuguesa (1997), que aborda la proteccion de la dignidad per-
sonal ante la creacion, desarrollo y a la utilizacion de las tecnologias y de la expe-
rimentacién genética; y la reforma de la Constitucion de Grecia (2001).

Tampoco puede decirse que existan «obligaciones internacionales comunes» a
todos los Estados miembros sobre los derechos fundamentales implicados en la
Biomedicina. Existe, si, un importante Convenio del Consejo de Europa, el «Con-
venio sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina» (75) (CDHB, 1997). Este
Convenio es mencionado en las Explicaciones de la Carta(76) y en su elaboracion
participaron decididamente los Estados miembros de la Unién. EIl CDBH establece
que «Las partes en el presente Convenio protegeran al ser humano en su dignidad e
identidad, y garantizardn a toda persona, sin discriminacion alguna, el respeto a su
integridad y a sus demads derechos y libertades fundamentales con respecto a las
aplicaciones de la biologia y de la medicina» (art. 1). La dignidad y la identidad
como valores que pueden ser afectados por las intervenciones en el genoma de las
personas no son objeto de desarrollo genérico en el articulado de este Conve-
nio (77), pero si se aborda el tratamiento juridico de tales intervenciones, atendien-
do a los propdsitos y las condiciones dentro de las cudles éstas pueden realizarse.

No obstante, y como se habia avanzado en la introduccién, no es posible consi-
derar este Convenio como una obligacién comtn a todos los Estados miembros. A
pesar de su ambicion inicial, ha quedado muy lejos del CEDH que le sirvié de inspi-
racion. Sobre él dice muy graficamente Rob LAWSON que se trata de un convenio

(73) GARrcia HERRERA, M. A., «Derechos Nuevos y Nuevos Derechos en la Uni6én
Europea», Teoria del Diritto e dello Stato, 2005/1, pp. 27 a 55.

(74)  Gros EspPIELL, H., «Constitucién y Bioética», en C. M. Romeo (coord.), Derecho
Biomédico y Bioética, Comares, Granada, 1998, pp. 137 y ss.; Duimovits, M., «Die
EU-Grundrechtscharta und das Medizinrecht», Medizin Recht, 2001, pp. 77 y ss.; detalladamente
GOMEZ SANCHEZ, Y., «Biotecnologia y Derechos fundamentales», en Constitucion y Democracia,
25 aiios de Constitucion Democrdtica en Espaiia, t. 1, UPV, 2005, pp. 130y s.

(75) Convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano
con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina (Convenio relativo a los derechos
humanos y la biomedicina), hecho en Oviedo el 4 de abril de 1997.

(76) Tanto en la versién de 2000, como en la de 2007.

(77) DEN EXTER, A., «The Biomedicine Convention», en A. den Exter (ed.), Human
Rights and Biomedicine, Marklu, 2010, pp. 9-10; Nys, H., «Convention on Human Rights and
Biomedicine of the Council of Europe. Contents and Consequences for patients and health care
providers», Intersentia, Antwerp, 1998, pp. 52-53.
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quizd «demasiado antiguo para ser considerado nuevo» (78), pero parece ya insalva-
ble el hecho de que quince afios después de su aprobacién no se hayan adherido al
mismo paises como Reino Unido, Alemania, Italia, Bélgica, Austria, Holanda o
Francia. Pese a participar activamente en su redaccion, algunos de estos paises ni
siquiera llegaron a firmar el Convenio (79). Ello no se debi6 a que se vieran compro-
metidos aspectos de la soberania de los Estados —de hecho ni siquiera se encomienda
al TEDH la tutela jurisdiccional del Convenio—. La razén de su no adhesién reside en
la dificultad que supone cerrar consensos ante «cuestiones ético-sociales complejas
—como la dignidad humana—, el bienestar de los nifios o la preservacion de potencia-
les abusos» (80). A la publicacidn de este trabajo estaba en vigor —y no en su totali-
dad— en 13 Estados miembros (81), entre los que se cuenta a Espaiia(82). Esta cir-
cunstancia, no obstante, no impide ver que €ste y otros documentos juridicos, como
la DUGH, dejaron un importante poso en la cultura juridica europea (83). Contribuye-
ron a situar a los derechos humanos como un referente en la regulacion de los avances
biomédicos, incluyendo los relativos a la Genética Humana y las Biotecnologias (84).

También en relacién con la DUGH se constaté la dificultad que entrafia hallar
consensos. Siguiendo la estela de la Declaracidon, las Naciones Unidas formularon
en 2001 un proyecto de Convenio destinado a prohibir de forma universal la clona-
cion de los seres humanos. Pero la evolucion de este Convenio, que finalmente se
aprobd en 2005 como Declaracién de las Naciones Unidas sobre Clonacién Huma-
na, no hizo sino evidenciar los multiples puntos de friccion. 84 paises, entre ellos
Austria, Irlanda, Italia, Polonia o los Estados Unidos votaron a favor, mientras Bél-
gica, Dinamarca, Holanda, Suecia, Reino Unido y Espafia se oponian, aunque por
diversos motivos. El texto no consigui6 su propdsito de cerrar las puertas a «todo
tipo de clonacién humana». Es mds, hay quien dice que ni siquiera rechaza todo
tipo de clonacidén reproductora, porque s6lo prohibe aquellas formas de clonacién
que sean «incompatibles con la dignidad humana y la proteccion de la vida huma-
na». A juicio de algunos autores la Declaracién dejaba un margen excesivo a la
interpretacion.

(78) Lawson, R., «<Dweling on the threshold», en Human Rights and Biomedicine,
cit., 2010, pp. 23-24; BELLVER CAPELLA, V., en «Los diez primeros afios del Convenio Europeo
sobre Derechos Humanos y Biomedicina: reflexiones y valoracién», Cuad. Bioét., XIX, 2008/3,
pp- 401-421.

(79) No llegaron a firmar: Austria, Bélgica, Alemania, Irlanda, Malta y Reino Unido; y
firmaron pero no ratificaron: Finlandia, Francia, Italia, Letonia, Luxemburgo, Paises Bajos,
Polonia y Suecia.

(80) Vid. TEDH en el caso Evans contra el Reino Unido (2007) y en la decision relativa a la
prohibicién de donacidén de 6vulos en Austria (2008); ESCAJEDO SAN EPIFANIO, L., «El inconsistente
estatuto», cit., y en «Fragmentation of the fundamental right to life: between territorial
decentralization and the knowledge-based economy», A. Lépez Basaguren/L. Escajedo San
Epifanio, The Ways of Federalism in Western Countries-1I, Springer, 2013.

(81) Firmaron y ratificaron Bulgaria, Chipre*, Republica Checa, Dinamarca*, Estonia,
Grecia, Hungrfa, Lituania, Portugal, Rumania, Eslovaquia, Eslovenia y Espafia (* = con reservas
o declaraciones adicionales).

(82) Instrumento de Ratificacion en BOE ndm. 251, de 20 de octubre de 1999.

(83) Escaiepo SAN EpriraNIO, L., Constitucionalismo transnacional y nuevos derechos,
cit., 2010, pp. 161-162, 188-189.

(84) Con mas referencias, ROMEO CASABONA, C. M., Del Gen al Derecho, Universidad
Externado de Colombia, Bogotd, 1994, pp. 10y ss.; del mismo, Los genes y sus leyes. El derecho
ante el genoma humano, Comares-Catedra de Derecho y Genoma, 2002, pp. 5y ss.

AFDUAM 17 (2013) 56



LEIRE ESCAJEDO SAN EPIFANIO

. CONCEPTO, NATURALEZA JURIDICA Y ESTATUTO
DE LA LLAMADA «IDENTIDAD GENETICA»

1. ALGUNAS PRECISIONES INICIALES SOBRE LA IDEA
DE «IDENTIDAD GENETICA» Y SU TRATAMIENTO JURIDICO

Como se advertia ya en la introduccidn, la expresion «identidad genética»
apunta al hecho de que cada persona es portadora de una concreta «dotacién gené-
tica», «configuracién genética» o «arquitectura genética». Esa dotacién genética
puede ayudarnos a explicar algunos de los fenémenos bioldgicos que se producen
desde que la persona es concebida y hasta el momento en el que fallece (85). Asi lo
expresaba muy graficamente James D. Watson, uno de los cientificos a los que se
atribuye el descubrimiento de la estructura del ADN: «cuando sean finalmente
interpretados, los mensajes genéticos codificados dentro de las moléculas de nues-
tro ADN proveeran las respuestas definitivas a los fundamentos quimicos de la
existencia humana» (86). Adviértanse dos importantes matices en su descripcion.
En primer lugar, esa alusion a «cuando sean finalmente interpretados», destacando
que esto atin no ha sucedido. En segundo lugar y como haciamos notar en la intro-
duccion, se trata de una informacién limitada porque —completa o no—, se refiere
unicamente a «los fundamentos quimicos, a la base, de la existencia humana».

En coherencia, la literatura juridica viene advirtiendo sobre lo reduccionista
que resulta pretender que el genoma sea la esencia de «lo que una persona es» (87).
Tales fundamentos quimicos tienen sin duda relevancia, pero no son todo lo que
una persona es. Especialmente sensibles pueden ser algunos datos genéticos rela-
cionados con los rasgos fenotipicos o la salud, asi como los relacionados con la
familia bioldgica o con el hecho de que los progenitores «en sentido juridico» no
sean progenitores bioldgicos o genéticos de alguien. Por ello, una vez se constatd
que de la informacién genética de una persona puede obtenerse informacion de
caracter sensible —especialmente la relacionada con su salud—, se impulsaron ins-
trumentos destinados a proteger la intimidad genética o autonomia informativa
sobre los datos genéticos de caracter personal. El hecho de que algunas informa-
ciones genéticas transciendan a la persona y alcancen a su familia han sido también
objeto de atencidn, de cara a su proteccion.

(Pero qué hay de identidad en la informacién genética? Desde el punto de vista
juridico, debe observarse cierta cautela en distinguir, de una parte, la autodetermi-
nacién informativa o el derecho sobre los datos genéticos de caracter personal y, de
otra, las proyecciones genéticas del derecho a la «identidad». La doctrina y juris-
prudencia coinciden en sefialar que el objeto de proteccidn del derecho a la identi-
dad es la «verdad personal» que cada persona proyecta al exterior, y que tal verdad

(85) Con mds referencias, SALVI, M., «Identidad genética», en C. M. ROMEO,
Caracteristicas biologicas, personalidad y delincuencia, Comares, pp. 1-2, 19-20.

(86) WATSON, J. D., «The Human Genome Project: past, present, and future.» Science, 6
April 1990, nim. 248, pp. 44-48.

(87) GILLET, G., «What I am not», en G. Gillet, Subjectivity and Being Somebody, Imprint
Academy, Exeter, 2008, pp. 32-34; «el todo biologico no es la suma de sus partes», decia
LACADENA, J. R., «Individualizacién y mismidad genética en el desarrollo humano», en F. Mayor
Zaragoza/C. Alonso Bedate (coords.), Gen-Etica, Ariel, 2003, pp. 111-113.
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comprende tanto elementos estdticos como dindmicos. Los elementos bioldgicos,
como la dotacion genética, pueden ser considerados aspectos estaticos, pero por si
solos no explican toda la verdad de una persona. También forman parte de la iden-
tidad de una persona las decisiones que va adoptando a lo largo de su vida, el modo
en que se guia, y se le reconoce autonomia para adoptar decisiones que implican
modificar aspectos estdticos de su identidad. Estas pueden implicar desde cambios
mads sencillos (como el cambio de nombre) hasta transformaciones tan importantes
como el cambio de sexo. Ha de advertirse, no obstante, que este paradigma de
reflexion sobre el derecho a la identidad de la persona no ha sido la base de todos
conceptos de «identidad genética» que se han manejado hasta la actualidad. El
componente «genético» y algunos de los principios que en relacioén con la genética
han impulsado el corpus iuris al que venimos haciendo referencia, han tomado tal
protagonismo que no todas las concepciones juridicas de la identidad genética casan
bien con el reconocimiento del derecho a la identidad personal. Ello puede apreciar-
se especialmente, como veremos, en el tratamiento de conflictos entre la identidad
personal y la llamada dimensién colectiva y universal en el genoma humano.

En la exposicion agruparemos las diferentes acepciones de «identidad genéti-
ca» en cuatro ideas principales. En primer lugar, se atenderd la identidad genética
como dimension de la identidad filiatoria, que se ha desarrollado especialmente en
relacién con la Convencién sobre los Derechos del Nifio. En segundo lugar, se ana-
lizard especialmente en la doctrina penal espafiola, la consideracion de la identidad
genética como bien juridico del delito de clonaciéon humana reproductiva. Una ter-
cera acepcion es la de identidad genética como derecho a un patrimonio genético
natural, respecto a la cudl se tomard en consideracion, entre otras, la postura del
Parlamento Europeo. Y finalmente se abordara la identidad genética en su dimen-
sién colectiva, como dimensién simbdlica a la que se refiere a la DUGH.

2. LA IDENTIDAD GENETICA EN RELACION CON EL DERECHO
A CONOCER EL ORIGEN GENETICO

Al concepto de «gen» subyace desde sus origenes histdricos la idea de que la
transmision de la herencia bioldgica se produce a través de una serie de factores o
unidades que son fisicamente localizables. Ello hace presumir, a la inversa, que
desde su genoma puede llegarse a determinar de quiénes ha obtenido una persona
concreta la mencionada herencia. Esto es, quiénes son sus progenitores genéticos.
En atencion a esta circunstancia encontramos que algin sector doctrinal ha aludido
a la identidad genética en el contexto de un «derecho a conocer a los progenitores
genéticos» (88). Se trata, pues, de un concepto vinculado a la llamada identidad
filiatoria (89). Son dos los contextos en los que hemos encontrado este tipo de

(88) LaDD, M., «Maps of beauty and disease: thoughts on genetics, confidentiality and
biological family», Jour Med Ethc 2010, 36/8, pp. 479-482; RUSHBROOKE, R., «Proposals to
bring donor-conceived people’s birth certifications into line with that of all other UK citizens»,
en dcbirthcertification.org, consultado en otofio de 2012.

(89) BELTRAN DE FELIPE, M., «Que es el derecho a la identidad», en RALLO LOMBARTE, A.,
Yy ARROYO ZAPATERO, L., Robo de Identidad y Proteccion de datos, Thomson Aranzadi-AEPD,
2010, p. 37.
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reflexiones: el de la normativa aplicable a las técnicas de reproduccién humana
asistida y el de la interpretacién del derecho a la identidad en el marco del articu-
lo 8 de la Convencién sobre los Derechos del Nifio (90). Este dltimo reconoce el
derecho del nifio a preservar su identidad (91), incluyendo la nacionalidad, el nom-
bre y las relaciones familiares.

Hasta hace algunas décadas el deseo de procrear se veia limitado por multitud
de factores tales como la edad, el estado civil o la biologia de los miembros de una
pareja. Gracias al desarrollo de las Técnicas de Reproducciéon Humana Asistida la
reproduccion humana dejo de limitarse en el dltimo tercio del siglo Xx a parejas
«mds o menos estables y fértiles» formadas por «un hombre y una mujer joven».
Parejas de edad avanzada, individuos con problemas de fertilidad, mujeres solas e
incluso personas ya fallecidas pasaron a poder ser «progenitores bioldgicos» y
tanto el acceso a estas técnicas como las consecuencias que las mismas plantean
respecto de las relaciones paterno-filiales han requerido tratamiento juridico expre-
s0(92). El supuesto de hecho respecto del cudl se plantea el derecho a conocer a los
progenitores «genéticos» es el de las personas que han nacido mediando una dona-
cion de 6vulos, esperma o embriones. En tales casos, si bien la madre gestante es
considerada a efectos juridicos «madre bioldgica», lo cierto es que una prueba de
maternidad la descartaria como «madre genética» en los casos en que no hubiera
aportado el 6évulo del que se cred el embridn.

Tomemos ahora la perspectiva de quienes han sido concebidos por donacién de
gametos o embriones, es decir, la situacién de quienes «no son hijos genéticos» de
quienes constan como progenitores «bioldgicos» en su partida de nacimiento. Con
mayor o menor intensidad, la legislacién vigente en la mayoria de los paises (93)
niega a estas personas el derecho a conocer sus origenes. En la mayoria de los
casos no tienen derecho a conocer quienes son sus progenitores genéticos, porque
se protege el anonimato de la persona que doné évulos o esperma, asi como el ano-
nimato de la pareja que dond un embridn sobrante de un tratamiento de reproduc-
cion humana asistida. En otros paises las cautelas van mds alld, en tanto es la pro-
teccion de la privacidad de quienes acuden a los tratamientos de fertilidad la que
impide saber que los progenitores biol6gicos no son progenitores genéticos de una

(90) Adoptada y abierta a la firma y a la ratificaciéon por la Asamblea General de las
Naciones Unidas en su Resolucion 44/25, de 20 de noviembre de 1989. Entrada en vigor el 2 de
septiembre de 1990.

(91) Sibien el CEDH no incluye expresamente esta referencia, el TEDH ha entendido que
la proteccion de la vida privada y la vida familiar estdn abarcadas en la proteccion del derecho a
la identidad del articulo 8 CEDH. Véase las Sentencias Gaskin c. Reino Unido (1989), Mikolik c.
Croacia (2002), Odieévre v. Francia (2003); BARBER, R., «La jurisprudencia del TEDH sobre
acciones de filiacion: andlisisy perspectiva», Derecho Privado y Constitucion, nim. 20, 2006;
MARSHALL, J., «Personal Freedom through Human Rights Law? Autonomy, Identity and
Integrity under the European Convention on Human Rights», International Studies in Human
Rights, nim. 98, M. Nijjhoff, 2009, p. 31.

(92) EscAJEDO SAN EPIFANIO, L., Reproduccion humana, Medicina genética y derechos
fundamentales, cit., 2008, pp. 107 y ss.

(93) Con excepcion de la Constitucién Suiza que en el articulo 119.2.g indica que toda
persona tiene acceso a los datos sobre su origen; vid. los comentarios en Reusser/Schweizer,
SG-Komm, Art. 119, n. 35 y Aubert, Comm. Art. 119, n. 26, §46; SCHWEIZER, R. J., «<Das Recht
auf Kenntnis der Abstammung aus volker-und Landesrechtklicher Sicht», Bundesverfassung
Kommentar, 2007, pp. 558-563.
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persona (94). Esto puede plantear problemas importantes, por ejemplo en un caso
en el que muestras bioldgicas de parientes pudieran resultar de utilidad para la
identificacidn judicial.

No obstante, tampoco puede afirmarse que, en general, toda persona tenga
derecho a saber qui€nes son sus «progenitores bioldgicos». Piénsese que, atin con-
cebidas de forma natural, algunas personas no tienen derecho a saber quién es real-
mente su padre. Por ejemplo en Espaiia no es forzosa la realizacién de las pruebas
de paternidad de quien se presume padre biolégico. De existir pruebas suficientes,
el juez puede establecer la paternidad de quien se niega a realizar la prueba corres-
pondiente, pero se trata de una determinacidn por presuncion que no tiene para el
hijo o hija el mismo valor que la certeza.

La base juridica desde la que algunos autores han desarrollado la idea del dere-
cho a conocer la identidad genética (en el sentido de identidad filiatoria) es la Con-
vencidn de los Derechos del Nifio. Entienden que se trata de una reivindicacion
amparada en la proteccién de la «identidad familiar». El aseguramiento del «dere-
cho a conocer a sus padres “en la medida de lo posible”» es uno de los pocos com-
ponentes de la identidad del nifo a los que se ha referido expresamente este Comi-
té y algunos autores han abierto la puerta a considerar las fuentes de informacién
biomédica como una de las vias para garantizar dicho conocimiento (95).

3. LA IDENTIDAD GENETICA COMO BIEN JURIDICO PROTEGIDO
ANTE EL DELITO DE CLONACION HUMANA REPRODUCTIVA

Con una pena de prisién de uno a cinco afios e inhabilitacién especial de seis a
diez castiga el Cdédigo Penal espafiol de 1995 «la creacion de seres humanos idén-
ticos por clonacién» (art. 160.3). Por no ser ése el objeto que nos ocupa, no nos
adentraremos en la concreta formulacién de este tipo penal —muy criticada por la
doctrina—. Nos interesa que la «identidad e irrepetibilidad» del ser humano se haya
considerado como bien juridico protegido en este tipo penal (96). Esa expresion,
identidad e irrepetibilidad, tiene a su vez relacién con el hecho de que el ADN per-
mite la individuacién en los seres vivos. Desde esa perspectiva, parece que un clon
de un ser humano ya nacido vendria a ser un ser humano «repetido». En ese senti-
do, la Resolucién del Parlamento Europeo de 7 de septiembre de 2000 afirmaba

(94) NicoLAs JIMENEZ, P., La proteccion juridica de los datos genéticos de cardcter
personal, 2006, pp. 253, 267-268; SUAREZ EspiNo, M. L., Derecho a la intimidad
Genética, p. 87.

(95) SABATELLO, M., Children’s Bioethics: the International Biopolitical Discourse on
Harmful Traditional Practices and the Right of the Child to Cultural Identity, M. Nijhoft, 2009,
pp- 59, 83; KIRKLAND, A., «Identity and the Properly Functioning Individual», USC Center for
Law, History and Culture, 2004, pp. 35-37; S. DETRICK, A Commentary on the United Nations
Convention of the Child Children’s Convention, Kluwer, 1999, pp 162-163.

(96) ROMEO CASABONA, C. M., Los delitos..., p. 295; DE LA CUESTA, J. L. «Los llamados
delitos de manipulacién genética», Genética y Derecho Penal, Comares, 2001, p. 68; GRACIA
MARTIN, L., en Gracia Martin, L./Diez Ripollés, J. L./Laurenzo Copello, P., Comentarios al
Codigo Penal, Parte Especial I, Tirant lo Blanch, 1997, p. 689; ROMEO MALANDA, S.,
Intervenciones genéticas sobre el ser humano y Derecho Penal, Comares, 2006, pp. 178-179.
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que todo individuo tiene derecho a su propia identidad genética y «debe seguir
prohibiéndose» la clonacién de seres humanos.

Si de esa idea de irrepetibilidad genética cabe extraer una posicion juridica
(piénsese, por ejemplo, en un derecho a ser «tinico») o bien un valor que trasciende
a posiciones individuales es algo que no se ha desarrollado hasta sus tltimos extre-
mos. Probablemente ello se debe a que este tipo de argumentaciones se topan con
frecuencia con un mismo obstidculo. Como venimos indicando desde la introduc-
cidn, el genoma recoge «los fundamentos quimicos» de nuestra existencia, y tam-
bién los de nuestra diversidad, pero se trata sélo de fundamentos. Replicar el ADN
de una persona, por tanto, no implicaria stricto sensu replicar a la persona de la que
se tomd el ADN. Asi se demuestra en un caso en el que la propia naturaleza ha
procedido a tal replicacion: el de los gemelos monocigéticos. Teniendo origen en
un dnico cigoto, los gemelos monocigdticos comparten la totalidad de su dotacién
genética. Pero ello no los hace «el mismo individuo repetido» ni hace que la iden-
tidad de uno merme por el mero hecho de que exista otra persona con la misma
dotacién genética.

Esa es precisamente la base desde la que algunos autores, como Bellver Cape-
lla, cuestionan que de la dotacién genética pueda proyectarse en sentido estricto
una «identidad genética» (97). Algunas voces han propuesto revisar que la irrepeti-
bilidad pueda ser considerada el bien juridico del articulo 160.3 CP o, al menos,
matizar el sentido en el que la irrepetibilidad es entendida en este caso. Asi, Rober-
to Andorno afirma que quizd lo realmente importante sea «la conciencia que el
sujeto tiene “de ser Unico e irrepetible”», independientemente de que genéticamen-
te lo sea 0 no(98). Por nuestra parte, encontramos dificultades en aceptar esta idea
matizada de irrepetibilidad, que apunta mas a la conciencia de irrepetibilidad que
al hecho de serlo. De mantener una coherencia con esta interpretacién hasta su
ultimo extremo, cabria cuestionar qué trascendencia penal tiene el caso en el que
un sujeto genéticamente tinico ha visto afectada su conciencia de serlo.

4. LA IDENTIDAD GENETICA COMO DERECHO A UN «PATRIMONIO
GENETICO NATURAL» (O A NO SER MODIFICADO GENETICAMENTE
EN LINEA GERMINAL)

La informacién genética no s6lo permite rastrear el origen biolégico de una
persona sino que ademds «aporta nuevos componentes» al concepto de identidad
personal. Una muestra bioldgica puede contribuir a establecer el sexo y el género
de una persona, su posible relacién con determinada etnia o pais, asi como las posi-
bilidades que tiene de padecer determinada enfermedad en el curso de su vida.
Atendiendo a esta dimensidn, se ha dicho ya, algunos autores emplean la expresion
«identidad genética» para referirse al conjunto de datos de cardcter personal que

(97) BELLVER CAPELLA, V., ;Clonar? Etica y Derecho ante la clonacion humana,
Ministerio de Sanidad y Consumo-Comares, 2000, pp. 48 y ss.; HAYRY, M., «Another Look at
dignity», Cambridge Quarterly of healthcare ethics, 2004, 13 (1) 10.

(98) ANDORNO, R., «Regulatory Discrepancies between the Council of Europe and the EU
Regarding Biomedical Research», en A. den Exter (ed), Human Rights and Biomedicine, cit.,
2010, pp. 117-118.
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pueden obtenerse a partir de la informacion genética de una persona(99) y que la
caracterizan «frente a otras».

A diferencia de los datos de caricter personal que pueden ser recogidos en
otros soportes y de las caracteristicas de una persona que pueden ser adquiridas a lo
largo de la vida o serles atribuidas (100), los datos genéticos tienen la particularidad
de ser informacién «inherente» a la persona y poderse obtener con o sin su volun-
tad a partir de pequefos vestigios bioldgicos. Piénsese ademds que acceder al
genoma de una persona no necesariamente vulnera su intimidad corporal, puesto
que es posible obtenerla de muestras de saliva, sudor o de cabellos desprendidos de
forma natural. La toma de tales muestras con la debida autorizacién judicial no se
considera por el Tribunal Constitucional como una actuacion que afecta «al senti-
miento de pudor de la persona», que es lo que protege el bien juridico conocido
como intimidad corporal (101), aunque la normativa si limita la informacién que
mediante los andlisis correspondientes puede obtenerse de sus muestras.

La relevancia o vinculacidn que estos datos tienen respecto de la «identidad
personal» ha sido objeto de debate en la doctrina. Desde una perspectiva natura-
lista o biologicista, que reconozca a las identidades una raiz eminentemente bio-
légico, pareciera que ya desde el momento de la concepcion existe en las identi-
dades un componente intrinseco fijo (102). Una perspectiva constructivista de la
identidad individual entiende, en cambio, que si bien las caracteristicas biol6gi-
cas tienen su cometido, la identidad es construida después del nacimiento y
como consecuencia de multitud de factores con los que la persona interac-
tda (103). Si nos fijamos en la evolucién del corpus iuris en torno al genoma
humano, vemos que en la primera época dominé una perspectiva que tendia
hacia el naturalismo. As{, en los afios 80 y 90 algunos documentos juridicos
entendieron que la proteccion de la identidad de la persona implicaba una suerte
de derecho a que nada se entrometa en la dotacion genética que aquella recibe
por azar de la naturaleza o, con otras palabras, el derecho a no ser «fruto de un
patréon genético artificial». Ello llevo a formular un derecho a la integridad
genética o un derecho a un patrimonio genético no-modificado, presentado en
algunos documentos como «derecho a la identidad genética» (104) o, al menos,
como una base relevante de este derecho.

No es univoca la manera en los diferentes documentos de naturaleza ética o
juridica identifican el derecho a la identidad genética y lo concilian con la «integri-

(99) NORRGARD, K., «Protecting your genetic identity: GINA and HIPAA», Nature
Education, 2008, p. 1.

(100) BELTRAN DE FELIPE, M., «Que es el derecho a la identidad», cit., 2010, pp. 35 a 64.

(101) Véanse las Sentencias 120/1990, de 27 de junio, FJ 12.°y 37/1989, de 15 de febrero,
FJ 4.° SUAREZ EsPINO, M. L., El derecho a la intimidad genética, Marcial Pons, 2008, pp. 87-88.

(102) GALVIN, R., «The Paradox of Disability Culture», p. 670; RovaNE, C., «Genetics
and Personal Identity», 2002; SABATELLO, M., «Broadining the Lens: Genetic Manipulation», en
M. SABATELLO, Children’s Bioethics: the International Biopolitical Discourse, cit, pp. 197, 199.

(103) WoLF, S. M./KAHN, J., «Genetic Testing and the Future of Disability Insurance:
Ethics, Law and Policy», Journal of Law, Medicine and Ethics, vol. 35, nim. 1/2007, pp, 313-314.

(104) LozaNo, R. M., La Protection Européene des Droits de I’Homme dans le Domaine
de la Biomedicine, Documentation Francaise, 2001, p.211; ROMEO MALANDA, S., Intervenciones,
cit. p. 176.
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dad del genoma humano» o el derecho auna «herencia genéticano modificada» (105).
Los intereses individuales, colectivos y universales, los intereses de las generacio-
nes actuales y las futuras no son atendidos de igual forma en todas las formulacio-
nes. En alguin caso, ademds, se da pie a interpretaciones que llevadas hasta sus
ultimos términos pueden resultar negativas para la persona de cuyo «derecho a la
identidad» se habla en primer término. Veamoslo con mas detalle.

Un texto interesante a este respecto es la Resolucién del Parlamento Europeo
sobre Problemas éticos y juridicos de la manipulacion genética de 1989. En rela-
cidén con las intervenciones de la ingenieria genética en la linea germinal humana,
dicha Resolucién expresaba «su deseo de que se defina el estatuto juridico del
embrién humano con el objeto de garantizar una proteccion clara de la identidad
genética» y consideraba que «adn una modificacién parcial de la informacién here-
ditaria constituye una falsificacién de la identidad de la persona que, por tratarse
ésta de un bien juridico personalisimo, resulta irresponsable e injustificable» (106).
Pareciera asi que el genoma natural es el «auténtico», mientras que el modificado
da lugar a una identidad «falsificada».

El CDBH, por su parte, invita a reflexionar sobre las posibilidades de interve-
nir en el genoma de una persona cuando mediare su consentimiento. La peculiari-
dad de la informacién en €l contenida hace que intervenir en el genoma sea visto
no solo desde su potencialidad para el tratamiento de enfermedades (107), sino
como una posibilidad de intervencién para ir mas alla de lo que puede entenderse
por «buena salud» (108). Ante tal posibilidad, el articulo 13 CDBH expresamente
limita las intervenciones en el genoma a aquellas que tengan «fines terapéuticos»,
aunque no aporta elementos desde los que llegar a precisar qué ha de entenderse
como terapia y qué tipos de mejora excederian de dicho objetivo (Juengst) (109).

El limite entre la terapia y la mejora no parece poderse definir de forma tedrica
y general, sino que necesariamente parece abocado a procesos de decisiéon ad
casum. Contextualizadas y con un elevado riesgo de que los criterios sean zigza-
gueantes (110), este tipo de decisiones se ven influenciadas por la evolucién de los

(105) Expresién que recogié la Recomendacion sobre Ingenierfa Genética de la del
Consejo de Europa, en 1982: conscientes de las posibilidades de recombinacién artificial del
material obtenido de seres vivos, se decide reconocer «el derecho a heredar un patrén genético
que no haya sido modificado artificialmente» (art. 4.a de la Recomendacién), con excepciones
relativas a las aplicaciones terapéuticas.

(106) Apartados 29 y 30 de la Resolucién Doc A 2-327/88, de 16 de marzo de 1989,
DOCE ntim. C 96/165, de 17 de abril de 1989.

(107) FRANKEL, M. S., «Inheritable Genetic Modifications and a Brave New World: Did
Huxley Have It Wrong?» (2003) 33/2, The Hasting Cente Report, pp. 31-36, p. 33.

(108) GONZALEZ-MORAN, L., «Implicaciones éticas y juridicas de las intervenciones de
mejora en humanos. Reflexion general», en C. M. Romeo Casabona (ed), Mds alld de la Salud:
intervenciones de mejora en humanos, Comares, 2012, pp. 1 y ss.

(109) JUENGST, E. T., «What’s Taxonomy Got to Do with It? “Species Integrity”, Human
Rights and Science Polict», en J. Savulescu/N. Bostrom (eds.), Human Enhanement, Oxford
University Press, 2008, p. 43.

(110) D. DEGRAZIA compara esta delimitacidn, con la dificultad de distinguir entre salud
normal y anormal, y C. ELLIOT trae a colacién la discusién sobre las propiedades del Ritalin
(¢ mejora la concentracién o es un tratamiento médico para la hiperactividad?); DEGRAZIA, D.,
Human Identity and Bioethics, Cambridge University Press, 2005, p. 217; ELrior, C.,
«Enhancement Technology», en D. M Kaplan (eds.), Readings in the Philosophy of Technology,
Rowman & Littlefields, 2004, pp. 373 a 379.
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avances cientifico tecnoldgicos y la percepcion subjetiva que se tiene de éstas(111).
Quizd por ello, y aunque si se debatié durante su proceso de elaboracion, el texto
final de la DUGH no incluy6 referencia explicita a la integridad de la herencia
genética y se limitd a prohibir una serie de practicas que consideraba contrarias a la
dignidad humana.

Conforme a la interpretacion actual, ya con la perspectiva que el tiempo ha per-
mitido tener en la valoracién de los avances en genética humana, parece que la
doctrina se inclina a considerar que el derecho a la identidad en general y su proyec-
cion en el derecho a la identidad genética deben necesariamente incluir —o al menos
no excluir— la posibilidad de realizar cambios voluntarios en la arquitectura genética
del individuo. Otras importantes facetas de la personalidad, como por ejemplo el
sexo o el aspecto fisico, son susceptibles de modificacién, y, aunque con limitacio-
nes, es legal la aplicacion de determinadas mejoras (fisicas, cognitivas) en los seres
humanos. No parece, pues, coherente que la dotacién genética de la persona adulta
quede al margen de la autonomia de la persona, especialmente cuando se trata de
mejorar su salud o su calidad de vida. Algunos autores defienden que el derecho a la
identidad personal es perfectamente compatible e incluso puede ser la base para
exigir un derecho individual a la modificacion genética(112). Un desarrollo norma-
tivo coherente con esta propuesta llevaria a limitar las intervenciones «prohibidas» a
aquellas que se producen sin consentimiento o que, de algin modo, lesionen o aten-
ten contra la identidad del sujeto (convirtiéndolo en otro, programandolo).

Otra consideracion merece el caso en el que la intervencion busca directamente
modificar el genoma de la descendencia. La posibilidad de modificar el genoma de
la descendencia para aliviar o incluso eliminar enfermedades hereditarias es una de
las potencialidades que se destaca de las aplicaciones de la ingenieria genética en
el d4mbito de la salud. Pero en la década de los 90 se consideraba altamente peligro-
sa toda intervencion en la linea germinal (esto es, en el genoma de los embriones).
El CDHB, por ejemplo, proscribe expresamente aquellas practicas que «tengan por
finalidad la introduccién de una modificacién en el genoma de la descendencia»
(art. 13) (113) adn en el caso en que €stas tuvieran una finalidad terapéutica. La
DUGH, sin embargo, no excluy6 expresamente las intervenciones en linea germi-
nal (114). Lo que hizo fue fijar, como criterios, que la investigacién que afecta al
genoma de una persona sélo puede realizarse con una finalidad de beneficio direc-
to a su salud (art. 5.e) y que las intervenciones en linea germinal «pueden ser»
contrarias a la dignidad humana (art. 24). El matiz «puedan ser» da a entender que
también es posible que, en algunos casos, las intervenciones en linea germinal con
fines terapéuticos puede que «no sean» contrarias a la dignidad humana. Asi lo
entendié también el legislador espaifiol al elaborar la Ley 14/2006 de Técnicas de

(111) HARRIS, J., Enhancing Evolution: The Ethical Case for Making Better People,
Princeton University Press, 2007, pp. 42-43; GONZALEZ MORAN, L., 2012, cit.; DE
ANDRADE, N. N., «<Human genetic manipulation and the right to identity», cit., 2010, p. 439.

(112) DE ANDRADE, N. N., «Human genetic manipulation and the right to identity: the
contradictions of Human Rights Law in regulating the Human Genome», SCRIPTed, 2010, p. 437.

(113) ANNAs, J. B./ANDREWS, L. B./Isasi, R. M., «Protecting the endangered human:
Toward an International treaty prohibiting cloning and inheritable alterations», en American
Journal of Law and Medicine, 2002, 28 (2-3), p. 153, opinaban en su escrito que las modificaciones
transmitidas a la herencia deberian ser considerados crimenes contra la humanidad.

(114) LozaNo, R. M., La Protection Européene, cit., p. 217.
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Reproduccién Asistida, que admite la posibilidad de «autorizar» la terapia génica
en linea germinal dentro de unas garantias que a dia de hoy los avances cientifico-
tecnoldgicos no estdn en condiciones de ofrecer.

5. LA IDENTIDAD GENETICA EN SU «DIMENSION COLECTIVA»

Atendiendo al hecho de que la dotacion genética nos emparenta con todos los
seres humanos y nos distingue del resto de las especies, se fragué la idea de que
todo individuo es, de algiin modo, depositario de algo que «pertenece al conjunto
de la humanidad» (115). «El genoma humano es la base de la unidad fundamental
de todos los miembros de la familia humana y del reconocimiento de su dignidad
intrinseca y su diversidad», dice el articulo 1.° de la DUGH. De ello interpretan sus
creadores que «en sentido simbdlico, el genoma humano es el patrimonio de la
humanidad». Esta afirmacion del genoma como patrimonio de la humanidad «en
sentido simbdlico» (116) dio pie a reflexiones sobre la posibilidad de excluir la
patente de invenciones relacionadas con el genoma humano, algo sobre lo cudl no
lleg6 a alcanzarse consenso.

Algunos autores han prestado atencion a las consecuencias que la afirmacion
del genoma como «patrimonio de la humanidad» pudiera tener en términos de
«identidad». Carlos Romeo Casabona se refiere a la posibilidad que la biomedicina
tiene de incidir sobre el proceso vital de la persona y sobre su «identidad
colectiva» (117). Nétese que no se trata propiamente de un desarrollo de la idea de
identidad colectiva en relacion con el derecho a la identidad individual. Cuando se
hace referencia a las identidades colectivas en relacion con el derecho a la identi-
dad personal, se abordan aquellas «construcciones sociales», imdgenes comparti-
das de comunidad que vinculan a las personas entre si y que, ademds, permiten
diferenciar unas colectividades de otras (118). En este caso, se trataria de una iden-
tidad colectiva que no nace de una construccién, sino de un hecho bioldgico. Del
hecho de que la dotacién genética tiene una dimensién comun a todos los seres
humanos. Esta dimension tiene su base en la vinculacidon que todo individuo tiene
con el resto de la humanidad e, incluso, con las generaciones futuras y, en cierto
modo, se vincula incluso con la supervivencia de los humanos como especie. En
este sentido, algunos autores hablan de una dimensién «intangible» del genoma
humano que esta presente en el tangible genoma de cada individuo, y que es objeto
de proteccién de la comunidad internacional.

El desarrollo social que desde el Neolitico hemos experimentado en términos
de alimentacién o medicina, y en general en todo aquello que ha supuesto mejoras
en el bienestar ha tenido influencia en el curso de la evolucién humana. Los avan-
ces biomédicos mds recientes, incluyendo especialmente las decisiones en el ambi-

(115) BoussArDp, H., cit, p. 259.

(116) Afirma también la condicién del genoma como patrimonio comun de la humanidad
la Unién Interparlamentaria, en su Resolucidon Bioética y sus implicancias mundiales para la
proteccion de los derechos humanos (1995).

(117) RoMEO CASABONA, C. M., «La relacién entre la Bioética y el Derecho», en C.M.
Romeo (coord.), Derecho Biomédico y Bioética, Comares, 1998, p. 162.

(118) KOHLER, M., European Identity, cit., p. 30.
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to de la medicina reproductiva, han tenido asimismo un impacto que, claramente,
afecta a lo que en puridad pudiéramos entender como «dimensién colectiva» del
genoma humano. Como advierte Pilar Ossorio (119), gestionar como patrimonio
«comun» algo que estd presente en todos los cuerpos humanos y, al tiempo, conci-
liar esa gestion con los derechos fundamentales de cada individuo se torna algo
complicado.

Imaginemos el conflicto entre la proteccion de «identidad colectiva» y el deseo
de un individuo de modificar su genoma como parte de las decisiones que auténo-
mamente toma en la orientacidn de su verdad personal. Podemos preguntarnos si el
reconocimiento del genoma como patrimonio comtn de la humanidad «en sentido
simbdlico» implicaria la prevalencia de lo colectivo sobre lo individual. En nuestra
opinion, el derecho a la identidad personal es un derecho fundamental reconocido,
mientras la dimensién colectiva del genoma humano es reconocida como valor y
no como derecho. No vemos, en coherencia, un cauce para considerar que en todo
caso este dltimo deba prevalecer sobre el derecho individual. As{ a priori entende-
mos que la nocién de grupo genético —sea la familia, una colectividad o la especie
entera— no es argumento suficiente para obviar que el genoma de un individuo es,
ante todo, suyo (120). Ello no implica, no obstante, que con la excusa del ejercicio
individual de un derecho deban permitirse practicas que pongan en peligro la pre-
servacion de la especie o, en algiin modo, el valor que se ha reconocido como
colectivo.

IV. UNA DECADA DESPUES DE LA CREACION DEL CUERPO
JURIDICO EN TORNO AL GENOMA HUMANO: REFLEXIONES
A LA LUZ DE LOS AVANCES CIENTIFICO-TECNOLOGICOS,
CON ESPECIAL ATENCION AL ORDENAMIENTO JURIDICO
ESPANOL

A lo largo de la exposicién hemos venido llamando la atencién sobre dos pla-
nos distintos. De una parte, lo que en expresion de Manuel Atienza pudiéramos
considerar «campo pragmdtico» del binomio identidad genética-libertad de cien-
cia. Nos referimos con ello a las cuestiones o conflictos juridicos que los avances y
aplicaciones de la Genética Humana plantean en relacién con la identidad, la dig-
nidad y los derechos fundamentales. En un segundo plano se ha abordado el campo
«contextual» en que nuestra cultura juridica ha asumido la preocupacion por tales
conflictos. Un campo contextual que no es otro que un cuerpo juridico que en poco
mds de una década irrumpié en los ordenamientos juridicos de nuestro entorno
cultural.

(119) Refiriéndose al articulo 1 de la DUGH, Ossorio, P., «The Human Genome as
Common Heritage: Common Sense or Legal Nonsense?», Journal of Law, Medicine and Ethics,
2007, 35(3), pp. 429-431.

(120) Véase DOLGIN, J., «Personhood, Discrimination, and the New Genetics», Broklyn
Law Review, 66/3, 2001, p. 801; DE ANDRADE, N. N., «<Human genetic manipulation and the
right to identity», cit., pp. 447, 448.
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El campo pragmatico en el que la identidad genética y la libertad de ciencia
habfan sido situadas ha desbordado ampliamente las previsiones iniciales y ha
hecho cambiar sustancialmente la percepcién publica ante muchas de las aplicacio-
nes de la genética humana. También nos hemos percatado de que el suelo sobre el
que se construy6 «el corpus iuris sobre el Genoma Humano» no era tan firme
como parecia, algo que en 2006 advertia el profesor Pedro Cruz Villalén. Algunas
normas han quedado desfasadas y se ha visto también la inconveniencia de haber
creado normas rango constitucional basadas en una percepcion temporal muy con-
creta(121).

Con la excepcion de las puntuales reformas constitucionales que, como se ha
visto, se realizaron en algunos paises Europeos, las decisiones con mayor rango
normativo fueron las previsiones de la Carta de Derechos Fundamentales de la
Unién Europea y el CDBH. Estas incorporaciones se vieron en su dia como parte
de la vocacidn constitucional de poner limites a quienes tienen de facto el mono-
polio de la fuerza, situando el contenido esencial de los derechos al margen de
los vaivenes de los procesos mayoritarios (122). Tal inclusién, sin embargo, no
libra a los derechos fundamentales del dilema originario del constitucionalismo,
esto es, de la necesidad de hallar un equilibrio entre la rigidez de las constitucio-
nes y la necesaria «apertura a las transformaciones y a los desarrollos» (123). Es
llamativo que en un escenario en que se estaba perdiendo la capacidad de poner
por escrito los compromisos constitucionales (124), en el que se hablaba de los
derechos humanos como algo contra corriente de la globalizacién (125), irrum-
piese con fuerza un fenémeno de reafirmacién de derechos de las caracteristicas
del que fragud el corpus iuris en torno al Genoma Humano. Se traté de un fen6-
meno llamativo en si mismo, por su fuerza y su nivel de expansién, y muy para-
digmadtico en una €poca de debilidad de los derechos fundamentales. Sin negar
esa faceta positiva, los balances que se hacen diez afios después resultan bastante
mas comedidos. En su dia pareci6 que el corpus iuris creado aglutinaba un con-
senso universal en torno a unos principios minimos y aportaba un importante
punto de partida para la futura toma de decisiones. Pero algunas aplicaciones de
la genética y las biotecnologias, especialmente aquellas con un importante poten-
cial econémico, han servido para mostrar que el consenso no era tan amplio
como parecia (126).

Y es que las normas creadas no han podido eludir el hecho de que a la tensién
entre libertad de investigacion e identidad genética no cabe dar una tinica respues-

(121) GUNDERSON, M., «Enhancing Human Rights: How the Use of Human Rights
Treaties to Prohibit Genetic Engineering Weakens Human Rights», en Journal of Evolution and
Technology, 2008, 18(1), pp. 33 y ss.

(122) Ruslo LLORENTE, F., «Rigidez y apertura en la Constitucién», en La Reforma
Constitucional, 2009, p. 19.

(123) VoLKMANN, U., «El Derecho Constitucional, entre pretensién normativa y realidad
politica», Teoria y Realidad Constitucional, nim. 21, 2008, pp. 188-189.

(124) ACKERMANN, B., La Constitucion viviente, 2011, pp. 21-22; GARciA HERRERA, M. A,
«Derechos nuevos y nuevos derechos en la Unién Europea», Teoria del Diritto e dello stato,
2005/1, pp. 27-55; del mismo, voz Biopolitica, Enciclopedia de Bioderecho y Bioética,
Comares, 2011.

(125) EscAJEDO SAN EPIFANIO, L., Constitucionalismo transnacional y nuevos derechos,
cit., 2010, pp. 161-189.

(126) BYK, C., The Nexus of Law and Biology. New Ethical Challenges, cit., pp. 175-176.
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ta. Como advierte Albin Eser, la tarea consiste en hallar un camino armonioso
entre el fundamentalismo absoluto y una arbitrariedad sin principios (127) a la que
Jiirgen Habermas (128) se refiere como «eugenesia liberal» o desregulacion total de
la genética. Esa decision dificilmente cabe desligarla de los vaivenes de la politica.

Muestra de ello puede obtenerse analizando la evolucién del ordenamiento
juridico espaiiol en la primera década del siglo xX. En el afio 2000 entraba en vigor
el CDBH, ratificado en 1999. Aunque dicho Convenio no se ha denunciado, y en
principio sigue en vigor, la aprobacién de una serie de leyes estatales y autonémi-
cos hacen presumir que, cuando menos, se ha flexibilizado mucho su interpreta-
cién. La VII.* Legislatura (2004-2008) situd a Espafia como uno de los paises mas
«receptivos» ante practicas biomédicas que suscitaban en Europa encendidos deba-
tes éticos. Ademds de avanzar en la investigacién con embriones humanos sobran-
tes de las TRA (practica que se legaliz6 en 2003), la Ley 14/2006 permiti6 la selec-
cién de embriones humanos con fines terapéuticos para un tercero, esto es, la
seleccion de un embrién destinado a ser «el salvador» (Saviour Sibling) de un her-
mano o hermana enfermo. Se trata esta de una practica muy excepcional en el
contexto europeo. Tanto al Diagndstico Genético Preimplantatorio con fines tera-
péuticos para el embrién como, muy especialmente, a la selecciéon de embriones
por su histocompatibilidad respecto a terceros se han resistido otros ordenamientos
juridicos. Hemos visto, asimismo, que la Ley 14/2006, sobre Técnicas de Repro-
duccién Humana Asistida abri6 la puerta a la terapia génica en la linea germinal, si
bien las estrictas condiciones que impone hacen que el desarrollo cientifico-tecno-
légico actual no permita atin aplicaciones de este tipo. En este caso la forma de
articular la proteccion de los valores que se vinculan al genoma humano —en sus
dimensiones individual y colectiva—y el interés que suscita la potencialidad de esta
técnica no han sido equilibrados en la norma, sino que se ha depositado en manos
de la Comisién Nacional de Reproduccién Humana Asistida la decision dltima y
ad casum de précticas que a futuro se puedan autorizar.

Es interesante también lo sucedido en relacién la prohibicién de crear embrio-
nes con fines de investigacion, contenida en el CDBH. Espafa paso a ser en 2007
uno de los pocos paises en los que, con fines de investigacion, estd permitido crear
embriones con la misma técnica empleada para obtener el embrién de la famosa
«Oveja Dolly» (activacion de ovocitos mediante transferencia nuclear). Como
hiciera previamente una Ley del parlamento andaluz, la Ley 14/2007, de investiga-
cién biomédica, trat6 de sortear la prohibicién del CDBH llamando «ovocitos acti-
vados» a los embriones creados con fines de investigacion. Este tipo de técnicas se
ha visto afectada, sin embargo, por la Sentencia del TIUE en el caso Briistle v.
Greenpeace (129) (2011). Respetando el margen de decision de cada Estado en
otros 6rdenes, esta sentencia entiende que «a los efectos de la aplicacién de la nor-
mativa de patentes de la Unién Europea» dichos ovocitos han de considerarse

(127) ESER, A.,«Auf der Suche nach dem mittleren Weg: Zwischen Fundamentalismus
und Beliebigkeit?», en Langer, M./Laschet, A. (eds.), Unterwegs mit Visionen, Festschrift fiir
R-Siissmuth, Freiburg, 2002, p. 139.

(128) HABERMAS, J., El futuro de la naturaleza humana. ;Hacia una eugenesia liberal?,
Madrid, 2001, pp. 32-33.

(129) Un comentario detallado en EscaJEDO SAN EPiranio, L., «El inconsistente
estatuto», ReDCE, cit.
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embriones. En coherencia, considera que no puede patentarse ninguna innovacién
(piénsese por ejemplo en medicamentos de terapia avanzada creados a partir de
células madre embrionarias) que tenga su origen en investigaciones con ovocitos
activados mediante clonacion.

Circunstancias como las advertidas hacen deseable reabrir el corpus iuris en
torno al Genoma Humano y la Biomedicina y revisar algunas de las decisiones
tomadas —tanto en la década inicial, como mas recientemente. Volviendo a la rela-
cion entre la identidad genética y la libertad de ciencia, y mirando hacia el futuro,
deseamos hacer una serie de consideraciones finales. Coincidimos con la UNESCO
en que ha quedado atrds aquel tiempo en el que los componentes genéticos pare-
cian ser una base muy relevante de la identidad de la persona. Esa referencia «gene-
tista» de la identidad (130) estd dando paso a propuestas con mds engarce en la
identidad personalista o vinculada a la personalidad; esto es, interpretaciones mas
acordes con la concepcion de la identidad personal en el sentido de una identidad
«autobiografica» o de narrativa personal de la propia historia. Entendemos que la
relevancia del Genoma Humano, especialmente en relacién con la salud, no debe-
ria desviar la consideracion del derecho a la identidad como proteccion de la ver-
dad personal, esto es, como proteccion de todos los aspectos dindmicos y estdticos
que dependen del libre desarrollo de la personalidad.

Esta interpretacion, nétese, no entra en conflicto con el modo en que la DUGH
abordaba los avances cientifico-tecnoldgicos relacionados con el genoma humano.
Dicha Declaracion destacaba la necesidad de afrontar la ambivalencia de estos
avances, con el deseo de que el desarrollo cientifico-tecnolégico pudiera realizar
importantes contribuciones a la mejora de la calidad de vida y el bienestar de los
seres humanos. «La historia de la ciencia estd repleta de descubrimientos que
social, moral o emocionalmente fueron considerados peligroso en su tiempo»,
decia recientemente la Fundaciéon EDGE y todo apunta a que en las préximas déca-
das tendremos que realizar importantes esfuerzos para buscar, entre «lo natural» y
«lo genéticamente mejorado», el equilibrio que consideramos éptimo para la
humanidad.
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