labras
ve

NUEVA GENETICA

Francisco Javier Blazquez-Ruiz
Director Privacidad

Proyecto Genoma Humano

Embrion

Células madre

Clonacion

Eugenesia

Derechos humanos

Dignidad humana

Generaciones futuras

Legislacion






Francisco Javier Blazquez-Ruiz
(director)

10 palabras clave
en nueva genética

evd



Editorial Verbo Divino
Avenida de Pamplona, 41
31200 Estella (Navarra), Espafia
Tfno: 948 55 65 11
Fax: 948 55 45 06
www.verbodivino.es
evd@verbodivino.es

Dibujo de tapa:
Miren Sorne.

Francisco Javier Blazquez-Ruiz
(director)

© Editorial Verbo Divino, 2006
© De la presente edicidn: Verbo Divino, 2012

ISBN pdf: 978-84-9945-579-2
ISBN version impresa: 978-84-8169-525-0

Cualquier forma de reproduccion, distribucidon, comunicacion
publica o transformacién de esta obra solo puede ser realizada
con la autorizacidén de sus titulares, salvo excepcion prevista
por la ley. Dirijase a CEDRO (Centro Espafiol de Derechos
Reprogréficos) si necesita reproducir algin fragmento de esta
obra (www.conlicencia.com; 91 702 19 70 / 93 272 04 47).




Contenido

Colaboradores ................cccccovvvveeeeeiiiii.

Prologo .........ococvvviiiiiiiiiiiiie
Héctor Gros Espiell

Presentacion ..............cccocceeviiiiniiiann..
Francisco Javier Blazquez-Ruiz

Nueva genética, regulacion juridica
y privacidad.......................ccccooviiiiniiin.
Francisco Javier Blazquez-Ruiz

Proyecto Genoma Humano:
un punto de vista antropoligico .............
Charles Susanne y Esther Rebato

Carlos Marfa Romeo Casabona

Células madre................ccc..covveevvvann.
Vicente Bellver Capella

Clonacion................cccoccecevecniieoicnnani.,
Lydia Feito Grande

La eugenesia y sus sombras ....................
Ascensién Cambrén Infante

Los derechos humanmnos .............................
Jestis Aquilino Ferndndez Sudrez



6 | Contenido

Dignidad humana y genética ................ 347
Rafael Junquera de Estéfani

Generaciones futuras ............................ 383
Gilbert Hottois

Legislacion sobre técnicas
de reproduccion asistida ......................... 411
Marcelo Palacios



Colaboradores

Vicente Bellver Capella. Profesor titular de
Filosoffa del Derecho en la Universidad de
Valencia. Visiting Scholar en las universidades
de Berkeley, Boston, Princeton, Cambridge y
Palermo. Dirige el Master de Bioética de la
Conselleria de Sanitat de la Generalitat Valen-
ciana. Es también director de la Universidad
Internacional Menéndez Pelayo (UIMP) en la
Comunidad Valenciana. Autor de tres libros:
Ecologia: de las razones a los derechos (1994),
¢ Clonar? Etica y derecho ante la clonacién huma-
na (2000) v Por una bioética razonable. Colabo-
ra activamente en medios de comunicacion,
as{ como en comités de ética y derecho (2005).
Es autor, igualmente, de diversos articulos y
comunicaciones en obras colectivas y congre-
sos mundiales de bioética.

Francisco Javier Blazquez-Ruiz. Doctor en
Filosoffa, ISP Universidad Catélica de Lovai-
na, y profesor titular de Filosofia del Derecho
en la Universidad Publica de Navarra, es autor
de Perfiles ético-politicos de la sociedad actual
(1992), Estrategias de poder (1995), asi como
del libro Derechos humanos y Proyecto Genoma,
Ministerio de Sanidad y Consumo, Comares,
1999. Ha publicado también “Derechos huma-



8 | Colaboradores

nos y eugenesia”, en C. M*. Romeo Casabona
(dir.), Eugenesia hoy, Cétedra de Derecho y
Genoma, 1999. Autor igualmente de “Digni-
dad, privacidad, discriminacién como retos
filoséfico-juridicos de la nueva genética”, en
R. Junquera (ed.), Algunas cuestiones de bioética
y su regulacion juridica, 2004; “Derechos huma-
nos y biomedicina: desafios actuales de la in-
vestigacion y experimentacion genética huma-
na”’, en “Actualidad de la bioética”, Telos,
2004. Ha publicado recientemente el libro
Igualdad, libertad, dignidad, ‘2006. Desde
2001, es miembro del Comité de Etica del
Hospital Virgen del Camino, de Pamplona.

Ascensién Cambrén Infante. Doctora en Filo-
soffa y profesora titular de Filosoffa del Dere-
cho en Universidad de A Corufia. Ha publica-
do en distintas obras colectivas y revistas
nacionales e internacionales: Approche juridique
de la stérilisation des handicapés mentaux en Spag-
ne (Bruselas, 1999), E/ Proyecto Genoma Huma-
no y el derecho a la propiedad intelectual (Bilbao,
2000), Le droit devant les problémes de la bioéthi-
gue (Komotini, 2001), Fecundaciin in vitro y
agresiones al cuerpo de la mujer: una aproximacion
desde la perspectiva de los derechos (Trotta, 2001),
Parrimonio genético y derechos humanos colectivos
(Dykinson, 2002), E/ derecho a la salud ante la
realidad del VIH-Sida (Telos, 2002), Le biodroit
Jace aux problemes de genve (Vrin, 2003), The
Social Responsibility of Scientists (Nueva Delhi,
2004), Deontology of Law (Bruselas, 2004). Ha
sido coordinadora del equipo de investigacién
sobre Bio-Ethics-Biomedical and Societal
Aspects in Europe, Programa Europeo Sécra-
tes (1997-2005).

Lydia Feito Grande. Doctora en Filosoffa.
Magister en Bioética. Magister en Neuropsi-
cologfa Cognitiva y Neurologia Conductual.
Profesora de Etica en la Universidad Rey Juan



Colaboradores | 9

Carlos de Madrid. Miembro del Comité Asis-
tencial de Etica del Hospital General de Gua-
dalajara. Miembro del Comité de Etica del
Instituto de Investigacién de Enfermedades
Raras (Instituto de Salud Carlos III). Miembro
de la Asociacién de Bioética Fundamental y
Clinica. Docente habitual de diferentes cursos
y master de bioética. Entre sus diversas publi-
caciones cabe destacar: E/ suefio de lo posible.
Bioética vy terapia génica, Universidad Pontificia
Comillas, Madrid 1999; Etica profesional de la
enfermeria. Filosofia de la enfermeria como ética del
cuidado, PPC, Madrid 2000. Editora de Estu-
dios de bioética, Dykinson, Madrid 1997. Ha
sido ponente en diversos congresos nacionales
e internacionales de bioética.

Jests Aquilino Ferndndez Sudrez. Doctor en
Derecho por la Universidad de Oviedo en
1989, es profesor titular de Filosoffa del Dere-
cho del Departamento de Ciencias Juridicas
Bdsicas de la Universidad de Oviedo. Autor de
varios libros sobre filosoffa del derecho y sobre
teorfa y metodologia del derecho, asi como de
articulos relativos a los derechos humanos y la
eutanasia, entre otros. Miembro del Comité
Cientifico de la Sociedad Internacional de Bio-
ética (SIBI) desde su fundacién en 1997. Ha
sido coordinador de los cuatro congresos mun-
diales de bioética organizados por la SIBI. Sus
principales temas de trabajo en la actualidad
se centran en el estatuto espistemolégico de la
bioética, as{ como en las diversas derivaciones
y en la evolucién que dicha disciplina estd
experimentando en nuestros dfas.

Héctor Gros Espiell. Embajador de Uruguay en
Francia. Profesor emérito de la Universidad de
la Reptblica de Uruguay. Embajador, delega-
do permanente de Uruguay ante la Unesco.
Miembro de I'Institut de Droit Internacional.
Miembro del Instituto Hispano-Luso-Ameri-



10 / Colaboradores

cano de Derecho Internacional. Ex presidente
de la Corte Interamericana de Derechos
Humanos. Ex director ejecutivo del Instituto
Interamericano de Derechos Humanos. Ex
ministro de Relaciones Exteriores de Uruguay.
Ex miembro del Comité Internacional de Bio-
ética de la Unesco. Es autor, ademds, de nume-
rosos articulos y publicaciones, asi como de
diversas ponencias y comunicaciones en con-
gresos internacionales europeos y latinoameri-
canos de bioética.

Gilbert Hottois. Profesor ordinario de la Uni-
versidad Libre de Bruselas y profesor asociado
de la Universidad de Laval, Québec (Canadd),
es también codirector del Centre de Recher-
ches Interdisciplinaires en Bioéthique (CRIB).
Autor de una veintena de monograffas, cola-
bora como experto en diversos organismos
internacionales de la Unién Europea. Es autor
de Le signe et la technique (1984), Le paradigme
bioéthique. Una ética para tecnociencia (1991), Du
sens commun a la société de communication (1989),
y coautor de Les mots de la bioéthique. Un voca-
bulaire encyclopédigue (1993), asi como editor de
Nouvelle Encyclopédie de Bioéthique-Médecine-
Environnement-Biotechnologie (2001). Reciente-
mente ha publicado Qu est-ce que la bioéthique?
(2004), La science entre valeurs modernes et post-
modernité (2005).

Rafael Junquera de Estéfani. Doctor en Dere-
cho, profesor titular de Filosoffa del Derecho
en la Universidad Nacional de Educacién a
Distancia. Se ha especializado en la investi-
gacién de temas relacionados con derechos
humanos y con la bioética y el bioderecho,
dando lugar a varias publicaciones, entre las
que merecen especial mencién el libro Repro-
duccion asistida, filosofia ética y filosofia juridica,
y los siguientes articulos y colaboraciones en
obras colectivas: “El embrién humano: una



Colaboradores | 11

realidad necesitada de proteccién”, “Reflexion
ético-juridica acerca del dolor en el enfermo
crénico”, “De Kant a Jonas: el principio de
responsabilidad, bioética y derecho”, “Las Téc-
nicas de reproduccion asistida y la dignidad en
el inicio de la vida”, “Bioética y derecho”. Es
editor de Algunas cuestiones de bioética y su regu-
lacion juridica, Sevilla 2004.

Marcelo Palacios. Médico especialista en Ciru-
gia general y en Traumatologia y Ortopedia.
Fundador en 1997 de la Sociedad Internacio-
nal de Bioética (SIBI). Es presidente de su
Comité Cientifico y director de la revista SIBI.
En el Parlamento espafiol ha sido presidente
de las Comisiones de Estudio de la Reproduc-
cién Asistida (RA). Autor y ponente de las
proposiciones de ley sobre Técnicas de repro-
duccién asistida (ley 35/88) y Utilizacién de
embriones y fetos humanos (ley 42/88). En el
Consejo de Europa (1986-1996), presidente
de la Subcomisién de Bioética (1990-1995);
ponente general sobre Bioética de la Asamblea
Parlamentaria, y representante en el Comité
Director de Bioética, CDBI (1990-1996).
Ponente de la elaboracién de una Convencién de
Bioética (1986-1996), conocida como Conven-
cién de Asturias de Bioética, y de la apertura
a la firma en Asturias. En la Unién Europea
(1991-1994) fue miembro del Programa Ana-
lisis del Genoma Humano Grupo ESLA, aspec-
tos éticos, sociales y legales.

Esther Rebato. Doctora en Ciencias Bioldgicas,
ensefia Antropologia Fisica en la Facultad de
Ciencia y Tecnologia de la Universidad del
Pais Vasco-Euskal Herriko Unibertsitatea, y
se ha especializado en los problemas de creci-
miento y desarrollo, en los de ecologfa humana
y en el andlisis de la heredabilidad de los carac-
teres cuantitativos en poblaciones humanas. Te-
sorera general de la EAA (European Anthro-



12 / Colaboradores

pological Association), trabaja de forma activa
en numerosas asociaciones antropolégicas euro-
peas, tales como el GALF (Groupement des An-
thropologues de Langue Frangaise) y GRANDI
(Grupo de Antropologia Diddctica), y es res-
ponsable de la revista electrénica Antropo.

Carlos Maria Romeo Casabona. Catedrdtico de
Derecho Penal en la Universidad del Pais
Vasco y director de la Cdtedra Interuniversita-
ria Fundacién BBVA — Diputacién Foral de
Bizkaia de Derecho y Genoma Humano, Uni-
versidad de Deusto y Universidad del Pais
Vasco. Es doctor en Derecho, diplomado supe-
rior en Criminologfa y doctor en Medicina. Es
autor (14), coautor y editor de varios libros y
de numerosos articulos (220), publicados en
siete idiomas. Fundador y director de las
Revistas Derecho y Genoma Humano y Perspecti-
vas (ambas bilingiies), as{ como de las colec-
ciones Estudios de Derecho Penal y Crimino-
logfa y Biblioteca de Derecho y Ciencias de la
Vida, de Editorial Comares. Miembro de la
Comisién Nacional de Reproduccién Asistida,
de la Comisién de Control y Seguimiento
sobre la Donacién y Uso de Células y Tejidos
Humanos, del Comité de Bioética del Consejo
de Europa, del Comité de Etica de la Human
Genome Organization (HUGO). Presidente del
Comité Etico de Investigacién Clinica de la
Comunidad Auténoma del Pafs Vasco y asesor
de la ministra de Sanidad y Consumo. Ha reci-
bido cuatro doctorados honoris causa de varias
universidades iberoamericanas y espafiolas.

Charles Susanne. Doctor en Biologia y profesor
de Antropologia en la Vrije Universiteit Brus-
sel, de la que ha sido decano de la Facultad de
Ciencias, y en 'Université Libre de Bruselas.
Es autor y coautor de una treintena de libros,
asi como de 300 articulos cientificos. Ha sido
nombrado doctor honoris causa por la Universi-



Colaboradores | 13

dad de Szeged, Hungria; por la Universidad
de Toulouse Paul Sabatier, Toulouse III; por la
Universidad de Bucarest y por la Universidad
Eotvos Lorand en Budapest. Ha recibido
también la medalla de oro de las Universida-
des de Wroclaw, Polonia y de Praga. Actual-
mente es presidente de la Asociacién Europea
de Antropologia, asi como de la Asociacién
Europea de Bioética Global, y de la Asocia-
cién de Antropélogos de lengua francesa.






Prélogo

Héctor Gros Espiell

Escribir unas palabras prologales a un libro
tan rico, multidisciplinario y diverso como éste
no es tarea facil.

Aun siendo consciente de que no se trata de
redactar una Introduccién, ya que la que ha hecho
el profesor Javier Bldzquez-Ruiz cumple a cabali-
dad esa finalidad y constituye un excelente pérti-
co a la obra, siento plenamente la honrosa respon-
sabilidad que significa ser el autor de un prélogo
a una obra de las caracteristicas de ésta.

Llegué a la bioética desde el derecho. Llegué
para aprender e iniciarme en una disciplina cien-
tifica a la que era ajeno.

Llegué a la bioética desde el espacio interna-
cional, desde los organismos internacionales, co-
mo es el caso de la Unesco, y desde organizacio-
nes académicas no gubernamentales dedicadas al
derecho internacional. Luego nacié mi vinculacién
con organizaciones relacionadas especificamente
con la bioética, como por ejemplo la Sociedad
Internacional de Bioética (SIBI) y la Federacién
Latinoamericana y del Caribe de Instituciones de
Bioética (FELAIBE).

Quise hacer un aporte juridico, modesto pero
reflexivo, al proceso de regulacién normativa,
interno e internacional, de la genética y de la bio-
ética. Por eso estuve vinculado desde el principio
al proceso de redaccién de la Declaracién Univer-
sal sobre el Genoma Humano y los Derechos
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Humanos (1997), de la Declaracién Internacio-
nal sobre los Datos Genéticos Humanos (2003) y
de la Declaracién Universal sobre la Bioética y
los Derechos Humanos (2005), tres instrumentos
universales elaborados y adoptados en el seno de
la Unesco.

Lo dicho muestra la razén de escribir estas
lineas, pero también mis limitaciones, que deri-
van de no ser un filésofo ni un cientifico, sino
s6lo un jurista puesto a aprender y a intentar
comprender.

Basta repasar la lista de las diez palabras en
torno a las cuales se desarrolla la reflexién que se
realiza en este libro, para darse cuenta del acierto
de su eleccién.

Cubren, en su diversidad, en su necesaria
pluridisciplinariedad y en su esencia polémica y
evolutiva, parte de lo esencial de la nueva bioéti-
cay de la actual genética, que es al mismo tiem-
po nueva y anuncio de un futuro ineludible.

Por eso es correcto usar el calificativo de
“clave” para referirse a estas palabras. Son una
“clave” para comprender y una “llave” para entrar
en el apasionante mundo de la bioética y de la
genética.

Estas palabras son analizadas por un conjunto
de autores del mds alto nivel humano e intelectual,
que han demostrado sapiencia y dedicacién con
respecto a los temas bioéticos y genéticos.

Esta adecuada unién de temas y personas ase-
gura la excelencia de este libro. Y yo me felicito
por poder recordarlo en este prélogo.

Ha sido para mi particularmente interesante
comprobar la atencién que en esta obra se presta
a la relacién “bioética-derechos humanos”, aten-
cién que planea sobre todo este libro y que tiene
una expresion concreta en el hecho de que una de
las diez “palabras” seleccionadas es, justamente,
“Derechos humanos”.
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Este particular interés mio resulta especial-
mente del hecho de que los derechos humanos en
general y, luego, su relacién con la bioética han
constituido uno de los temas a los que me he
dedicado desde hace largos afios en el Instituto
Interamericano de Derechos Humanos, cuando
fui su director ejecutivo; en la Corte Interameri-
cana de Derechos Humanos, cuando ejerci su
presidencia; en el Comité Internacional de Bioé-
tica de la Unesco, en el “Institut de Droit Inter-
national”, cuando, junto con Mohamed Bedjaoui
planteamos ese asunto, y en el Consejo Asesor de
la Cédtedra de Derechos Humanos de la Unesco en
la Universidad de la Reptiblica (Uruguay).

Lo he manifestado asimismo en mdltiples
trabajos de los dltimos afios, entre los que deseo
recordar “Genética y derechos humanos” y “Clo-
nacién y derechos humanos”, incluidos ambos en
mi libro Etica, bioética y derecho (2005), as{ como
el publicado en el libro homenaje al profesor doc-
tor Fernando Mantovani, Estudios juridico-penales
sobre genética y biomedicina (2005).

En un reciente trabajo, en proceso de publi-
cacion, “La Declaraciéon Universal sobre la Bioé-
tica y los Derechos Humanos de la Unesco y su
incidencia en el desarrollo del derecho interna-
cional”, digo a este respeto unas palabras que no
resisto la tentacion de reproducir en este prélogo:

“La acci6n de la Unesco en materia de derechos
humanos constituye uno de los aspectos mds desta-
cados de su actuacién histérica. Ahora este nuevo
enfoque del tema, en relacién con una materia en
surgimiento y expansién excepcional, como es el
caso de la bioética, que es objeto de regulacién en
los instrumentos antes citados, constituye una
actualizaciéon ampliada y modernizada de un interés
tradicional por el tema de los derechos humanos, en
un mundo cada vez mds globalizado, prueba de la
capacidad reconocida de la Unesco de comprensién
de la cambiante realidad y de las exigencias de la
humanidad”.
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“Este nuevo enfoque de la relacién de los dere-
chos humanos con los temas bioéticos contribuird a
actualizar y proyectar una renovada vision del concep-
to y extension del tema de los derechos humanos”.

Y agrego mas adelante:

“La cuestién bioética y la materia genética no
pueden ser separadas del tema de los derechos huma-
nos y de su relacién con la vida futura de las genera-
ciones de hoy y de las que existirdn mafiana, respecto
de las cuales las actuales tienen una responsabilidad
ineludible para que ésas puedan encarar la vida y la
habitabilidad de nuestro planeta”.

Este libro que me honro en prologar es un
magnifico ejemplo de la importancia muy grande,
en proceso universal de acelerada acentuacién, de
la genética y de la bioética, de su incidencia sobre
la ciencia y las tecnologfas en general, pero tam-
bién sobre la filosofia, la ética y el derecho. Serd
esta obra, sin duda, una valiosa aportacién a la
bibliograffa cada dfa mds rica y mdlciple, relativa
a la bioética, que constituye, por la materia que
trata, uno de los elementos caracterizantes del
mundo de finales del siglo XX y de comienzos
del siglo XXI. Y serd asi, cada vez con mayor
intensidad, durante mucho tiempo en el futuro.

Pienso que este libro ha de ser valorado como
una muy significativa aportacién de la doctrina a
esta materia necesariamente universal y de excep-
cional importancia.

Me sumo, en cuanto latinoamericano, con
orgullo, a esta aportacién intelectual de la doc-
trina contemporanea, especialmente espafiola.
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Francisco Javier Blazquez-Ruiz

El creciente y complejo proceso de globaliza-
cién en el que estamos inmersos no sélo afecta al
dmbito de la economfia, al desarrollo de las tecno-
logfas de la informacion, a los flujos financieros o
al creciente comercio mundial. Alcanza también
al desarrollo de la investigacién cientifica y en
particular al auge de la biomedicina y de la expe-
rimentacién genética.

No cabe duda de que tanto la actividad
tecnocientifica como el desarrollo de la inves-
tigacién genética han experimentado en las dos
Gltimas décadas un auge insospechado e impre-
visible hace apenas unos decenios. Ademds, las
posibilidades de cambio y de transformacién en
los mds diversos dmbitos parece equivalente al
camulo de expectativas que genera.

Sin embargo, a pesar del incalculable valor
cientifico de la informacién genética para el desa-
rrollo de la investigacién biomédica y las subsi-
guientes aplicaciones terapéuticas, asi como para
el progreso de la medicina preventiva y predicti-
va, realmente tan s6lo cabe hablar en muchos
casos de previsiones, de estimaciones de caricter
probabilistico. O de cierta predisposicién a con-
traer enfermedades y a desarrollar patologias en
determinados ambientes, cuya configuracién
puede acabar siendo muy diversa.

Por otra parte, conviene advertir que ni la
experimentacién genética ni la actividad biotec-
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nolégica pueden considerarse axiolégicamente
neutrales. Pues ni la ciencia ni la investigacién
estdn ni pueden situarse mds alld del bien y del
mal. De hecho, concurren muy diversos factores
tanto en lo concerniente a su génesis como a su
motivacién y proceso. Todo lo cual requiere, por
consiguiente, un examen riguroso del uso que se
haga, posteriormente, en cuanto a sus respectivas
aplicaciones.

Cabe recordar a este respecto que el conoci-
miento aportado por la cultura genética ha gene-
rado histéricamente, por diversas razones, tanto
quimeras y suefios como lamentables pesadillas.
De ahi que, a partir de ahora, el 4mbito de la infor-
macién genética, tanto en la vertiente de acceso
como en la de uso y control, tienda a alcanzar un
valor-riesgo inusitado.

Corremos, ademds, el peligro de incurrir en
una especie de mitologizacién de la genética, tal
y como advierte R. Hubbard. Es decir, podemos
llegar a sobreponderar o extralimitar el peso y la
incidencia de los genes en nuestras vidas, incu-
rriendo en cierta fascinacién social por los descu-
brimientos relacionados con la investigacién
genética humana.

Y, sin embargo, conviene precisar que no
somos s6lo biologfa. Somos, sin duda, mds que
herencia genética. Una definicién biolégica de la
persona no resultarfa pertinente, por ejemplo,
para fundar su dignidad. Podemos decir, por
ende, que somos también nuestra propia biografia
y cultura. Y como sefiala R. Dworkin explicita-
mente, la dignidad deviene un aspecto central de
la vida humana'.

Por consiguiente, tal y como iremos consta-
tando a lo largo de las pdginas que siguen, no

' Dworkin, R., E/ dominio de la vida, Ariel, Barcelona
1994, p. 309.
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s6lo deviene importante el caudal de conoci-
miento genético adquirido que se va acumulando
y sedimentando. También va a ser decisiva espe-
cialmente la orientacién que se aplique después
al curso de ese conocimiento. Para lo cual va a ser
clave, inexorablemente, contar con un soporte
cultural y con un horizonte juridico y social que
lo acoja y albergue.

De ahi la necesidad de examinar, regular y
garantizar la eficacia de los cauces juridicos para
proteger los bienes y derechos que demandan y
precisan tutela. Entre ellos, los relacionados con
el dmbito de la intimidad y la dignidad humana
por sus imprevisibles consecuencias discriminato-
rias en el terreno econdémico, laboral, seguros,
educativo, psicoldgico, etc., ya que los conceptos
de riesgo y seguridad se erigen progresivamente
en factores relevantes en el debate para admitir,
apoyar o reprobar determinadas actividades de la
investigacién genética.

Se trata, en definitiva, de que seamos cons-
cientes de las posibilidades que nos ofrece el pro-
greso cientifico-técnico en los mds diversos
dmbitos que afectan a la existencia humana y a su
calidad de vida. Pero advirtiendo también, por
otra parte, el margen de ambivalencia que con-
lleva su ejercicio, para prevenir y evitar con ante-
lacién los efectos nocivos que pueda generar

Por todo ello, el objetivo principal de esta
obra monogréfica e interdisciplinar no es otro
que examinar y analizar, con el mayor rigor y la
mayor claridad posibles, algunos de los aspectos
mds relevantes de la nueva genética en la actuali-
dad, asi como los diversos retos y desafios sociales
que provoca. Para lo cual se incluyen y enhebran
diversas perspectivas, entre ellas las provenientes
del 4mbito de la investigacién bioldgica y bio-
médica, la vertiente terapéutica y la reflexién
filoséfica y juridica especialmente.
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Sin embargo, no es fdcil determinar y preci-
sar a este respecto qué conceptos pueden erigirse
como los mds relevantes y decisivos en este con-
texto. Mdxime si su nimero ha de ser limitado.
No cabe duda de que toda eleccién conlleva nece-
sariamente establecer una prelacién, asi como
adoptar cierta preferencia en la toma de decisio-
nes. Y es evidente que el elenco de posibilidades
en este dmbito es inabarcable.

Ahora bien, teniendo en cuenta que la deter-
minacién de los conceptos clave constituye un
punto de partida, significativo pero en modo
excluyente respecto del tratamiento de otros
temas imbricados estrechamente con ellos, pare-
ce oportuno que sean abordados como unidades
temdticas por su relevancia y virtualidad los
siguientes conceptos: Nueva genética, Proyecto
Genoma, embrién, células madre, clonacién, re-
produccién asistida, eugenesia, derechos humanos,
dignidad, generaciones futuras.

Cada uno de ellos ha sido tratado detallada y
rigurosamente por investigadores y docentes
especialistas en los respectivos temas. Y el crite-
rio regulador que les ha guiado a lo largo de su
exposicion ha sido inequivoco: claridad, preci-
sién y profundidad, siguiendo asi las pautas
metodolégicas profesadas por Ortega, que insis-
tfa una y otra vez en la bondad de esa mixtura
para lograr que los temas abordados fueran en
todo momento inteligibles, evitando la tentacién
de vaguedad u oscuridad. Tentacién que puede
emerger eventualmente cuando se plantean
temas preflados de cierta trascendencia como el
que nos ocupa.

Ahora ya desde un punto de vista mds con-
creto y en relacién con las palabras clave que
conforman esta obra, parece oportuno comenzar
precisando y delimitando inicialmente la natura-
leza, el significado y el alcance que adquiere la
nueva genética en el contexto de la investigacion
biomédica en las Gltimas décadas.
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Partiendo del hecho de que la investigacién y
experimentacion realizada por la nueva genética
nos facilita el acceso a las caracterfsticas biolégi-
cas individuales relacionadas con la herencia. Y
contribuye as{ a la ampliacién del conocimiento
de los seres humanos sobre si mismos. Ante lo
cual serd preciso abordar cuestiones centrales
relacionadas con la privacidad, la confidenciali-
dad y la eventual discriminacién. Todo ello
demanda una inexcusable reflexién bioética, asi
como la correspondiente regulacién juridica. De
ahf el titulo preciso de la primera contribucién
que pretende responder a tales retos: “Nueva
genética, regulacion juridica y privacidad”.

A continuacién, en segundo lugar se incluye
el concepto “Proyecto Genoma Humano”, que ha
constituido un auténtico hito histérico en el
desarrollo de la investigacién genética. De hecho,
las expectativas que ha generado este megapro-
yecto desde los inicios son ingentes, asi como la
dotacién presupuestaria asignada a través de
grandes recursos humanos y econémicos, ya sean
de cardcter pablico o privado. El premio Nobel
de Medicina J. Watson consiguié que simultd-
neamente al desarrollo del Proyecto Genoma se
crease, por vez primera en el dmbito de la inves-
tigacién, la seccién ELSI, con el fin de analizar las
implicaciones éticas, legales y sociales del curso
de la investigacion.

Pues bien, el Proyecto Genoma es abordado
minuciosamente, desde la perspectiva antropold-
gica, por los profesores Charles Susanne, de la
Universidad Libre de Bruselas, y Esther Rebato,
quienes ademds de las posibilidades terapéuticas
de la medicina predictiva que ofrece el cartogra-
fiado del genoma humano, advierten también
sobre la otra cara de la medalla. A su vez, previe-
nen respecto a la nueva “ideologia genética” emer-
gente, analizando las multiples y estratégicas
promesas terapéuticas, asi como las respectivas
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implicaciones financieras y los problemas éticos y
de politica cientifica concernidos.

Por su parte, el profesor C. M*. Romeo pone
de manifiesto a continuacién que las diversas
posibilidades de investigacién, de experimenta-
cién y de nuevas terapias a partir de embriones
humanos i# vitro han originado una intensa dis-
cusion en los dltimos afios en torno a la protec-
cién juridica que merece y debe recibir el
embrién, asi como a su correspondiente funda-
mentacion.

Considera, sin embargo, que actualmente
carecemos de criterios definidos para la protec-
cién integral del nasciturus y que no ha sido abor-
dado de forma global el correspondiente trata-
miento juridico del embridén ante las diversas
situaciones que puedan provocarse. De ahi la
necesidad de eludir un estatuto juridico del
embrién en abstracto y la conveniencia de articu-
lar un ordenamiento juridico capaz de afrontar el
problema inequivocamente, ante los nuevos fené-
menos cientificos que se producen cada dfa. De
esta forma, podria evitarse incurrir en continuos
y recurrentes argumentos, con frecuencia emi-
nentemente circulares, pero escasamente ductiles
o fecundos.

Por otra parte, no cabe duda de que, en este
contexto de la nueva genética, el uso cientifico y
terapéutico de las células madre se ha incorpora-
do, como sefiala el profesor Bellver, al elenco de
cuestiones bioéticas que mds debate suscitan
actualmente en el seno de la comunidad cienti-
fica y también en el amplio marco de la opinién
publica internacional, concretamente desde

1998.

La motivacién no ofrece dudas, ya que se
trata de células que todavia no se han convertido
en células diferenciadas y cuentan en su haber
con un gran potencial terapéutico. Pero su obten-
cién suscita polémicas a veces enconadas, al plan-
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tearse el uso que puede o debe hacerse con los
embriones humanos. El autor examina a este res-
pecto las politicas piblicas de paises como Esta-
dos Unidos, Reino Unido, Alemania, Australia y
especialmente el Derecho espafiol ante la investi-
gacién especifica con células madre.

Ahora ya, tras esta sucinta introduccién,
podemos advertir inicialmente cémo entre los
diversos conceptos clave mencionados va tejién-
dose una tupida red, a modo de entramado o
urdimbre categorial. Su imbricacién es manifies-
ta y el vinculo o concatenacién temdtica que se
establece entre ellos, como seguiremos viendo a
continuacion, no ofrece lugar a dudas. Es el caso,
por ejemplo, de la técnica de la clonacién, que
tras el éxito obtenido por el Instituto Rosslin de
Edimburgo, al llevar a cabo la clonacién de la
oveja Dolly a partir del material genético de una
célula mamaria, ha suscitado igualmente un
intenso debate en torno a las posibilidades y
limitaciones de esta técnica. Tanto en el plano
técnico como desde la vertiente ética y juridica.

A este respecto, la profesora Lydia Feito con-
sidera que su aplicacién puede aportar beneficios
terapéuticos de gran alcance, tales como la cura-
cién de diversas patologias que hasta ahora care-
cfan de tratamiento. Pero advierte igualmente
sobre la necesidad de plantear a su vez, sin amba-
ges y abiertamente, qué fines se persiguen
mediante su uso, cudl es el medio mds adecuado
para lograrlos y cémo podemos salvaguardar la
dignidad humana, tanto nuestra como la de las
generaciones futuras, desde una actitud razonada
y eminentemente responsable en el proceso de
toma de decisiones. Porque sélo nutriéndonos y
cargdndonos de razones podremos llegar a delibe-
rar, elegir y decidir mejor.

Y es que la inclusién de la perspectiva hist6-
rica siempre permite vislumbrar y elucidar cues-
tiones transidas de complejidad, como acontece
con la investigacion y experimentacién genética.
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De hecho, tal y como nos recuerda la profesora
Ascensién Cambrén, una sucinta mirada retros-
pectiva permite advertir claramente cémo las
practicas eugenésicas eran experiencias realizadas
ya desde la antigiiedad con el fin de deshacerse de
los nifios que nacifan con ciertas caracteristicas
consideradas “indeseables”. Las palabras de Pla-
ton en el Libro V de la Repsiblica son elocuentes al
respecto.

Posteriormente, a partir del siglo XIX, el
impulso de Galton y de otros célebres eugenistas
llevé a justificar en nombre de la ciencia la adop-
ciéon de determinadas practicas orientadas
supuestamente al perfeccionamiento de los seres
humanos y de la sociedad, al promover el para-
digma de lo normal impidiendo a su vez la emer-
gencia de caracteres considerados paroldgicos.
Todo lo cual darfa lugar posteriormente a la
comisién de cruentos e ignominiosos horrores
albergados por ideologias, algunas de corte libe-
ral y otras de cardcter totalitario.

De ah{ la relevancia de abordar en el presente
trabajo algunas de las claves de la teorfa y de la
prictica del eugenismo llevado a cabo en las socie-
dades modernas y contempordneas. Asi como la
conveniencia de analizar también los presupuestos
cientificos de los programas habilitados para la
consecucién de objetivos racistas, xen6fobos y ex-
cluyentes, con sus respectivas consecuencias. S6lo
de este modo conseguiremos saber y aprehender,
a ciencia cierta, de qué nos hablan determinados
cientificos o eventualmente politicos, cuando a
veces con un lenguaje equivoco o ambiguo remi-
ten o se expresan en términos eugenésicos.

En este sentido, no ha de extrafar por ende la
presencia destacada entre las 10 palabras clave
sobre nueva genética del concepto derechos huma-
nos al que refieren una y otra vez los diversos and-
lisis y valoraciones de las implicaciones ELSI de
la investigacién biomédica. Realmente, constitu-
yen el auténtico marco de referencia en la bioéti-
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cay se erigen en el criterio prevalente y regula-
dor, tal y como consta en el Convenio para la pro-
teccién de los derechos humanos y la dignidad
del ser humano con respecto a las aplicaciones de
la biologfa y la medicina, del Consejo de Europa,
promovido precisamente por el doctor Palacios.
O incluso en la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos y el Genoma, aprobada en
1997, cincuenta afios después de la histérica
Declaracién aprobada tras la cruenta experiencia
de la Segunda Guerra Mundial en 1948.

Por ese motivo, el profesor J. Aquilino Fer-
ndndez examina detalladamente y con profusién
los aspectos mds destacados de la terminologfa,
semdntica, fundamentacién y cardcter universal,
asi como las demandas y reivindicaciones histéri-
cas que subyacen a la génesis y el desarrollo de los
derechos humanos. Y pone de manifiesto explici-
tamente la estrecha relacién existente entre el
dmbito de la bioética y los respectivos derechos
humanos concernidos en el contexto de la inves-
tigacién y experimentacién genética.

Entre ellos cabe destacar singularmente el
derecho a la dignidad, que se erige en auténtica
clave de béveda del entramado cientifico-juridi-
co, cuya consideracién deviene inexcusable. A
este respecto, el profesor R. Junquera analiza en
primer lugar los antecedentes histéricos y etimo-
l6gicos de este proteico principio, recordando
que nunca como en los dos tltimos siglos se ha
ensalzado tanto la dignidad humana. De hecho,
de una u otra forma, la dignidad no sélo deviene
un principio axial en el seno de la bioética, sino
que ademds es reconocida en el dmbito juridico
como el “derecho inderogable por excelencia™.

Explica con detalle a su vez la imbricacién
existente entre el principio de la dignidad huma-

? Lenoir, N., “Bioéthique, constitutions et droits de
I’homme”, Diogéne, octubre-diciembre, 1995, p. 13.
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na y el dmbito genético, erigiendo a la dignidad
en un principio orientador fundamental, por una
parte para limitar aquellas practicas genéticas
que puedan instrumentalizar y degradar a los
seres humanos. Pero a su vez R. Junquera consi-
dera la dignidad también como principio delimi-
tador para promover el desarrollo integral de las
personas, ampliando y mejorando las condiciones
que hacen posible una mejor calidad de vida. Por
tltimo, y en términos mds concretos, propone
algunos mecanismos de reconocimiento y de pro-
tecciéon de la dignidad ante la irrupcién de las
nuevas tecnologias que contribuyen al de la
nueva genética.

A este respecto, y pensando en un horizonte
de futuro préximo, el profesor G. Hottois advier-
te que en los dltimos decenios el tema de las
generaciones futuras, que no es otro en definitiva
que el futuro de la especie humana, ha sido abor-
dado con frecuencia, pero, a su vez, impregnado
de una manifiesta ambigiiedad y confusién. Por
ello analiza con precisién y critica abiertamente
con acendrados argumentos diversos aspectos
nucleares de las obras de Hans Jonas (La responsa-
bilidad hacia las generaciones futuras) y las aporta-
ciones recientes de autores relevantes, tales como
H. T. Engelhardt, K. O. Appel y J. Habermas
(E! futuro de la naturaleza humana).

Por dltimo, y tras lo expuesto, G. Hottois
propone adoptar una posicién de mesurado equili-
brio, invitando por una parte a dejar el futuro mds
abierto y regulando al mismo tiempo, mds efecti-
vamente, los problemas de las generaciones pre-
sentes, que incluyen a nuestros abuelos, a nuestros
padres, a nuestros hijos, nietos y biznietos.

Llegado el momento presente, podemos adver-
tir facilmente, a tenor de cuanto precede, la nece-
sidad inexorable de incorporar la vertiente ética y
juridica, y mds concretamente la conveniencia de
legislar sin dilacién para poder encauzar y regular
todo este potencial que emerge desde hace décadas
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de la investigacién genética. As{ se evita el riesgo
de que se produzcan eventuales desbordamientos
que pueden sortearse previamente por medio del
concurso de determinados principios, como la
prudencia, la responsabilidad, la previsién y la
racionalidad. Y se corrigen diversas anomalias o
disfunciones que surgen cuando se producen
situaciones de anomia o se advierten ostensibles
lagunas juridicas que no facilitan precisamente el
desarrollo de la cultura cientifica.

A este respecto, el doctor Palacios, actual-
mente presidente del Comité Cientifico de la
Sociedad Internacional de Bioética (SIBI), aporta
una sucinta exposicién respecto a las leyes sobre
técnicas de reproduccién asistida. Tanto la de
1988, pionera y de cardcter integral, que cubrid
el vacio existente en nuestro pais, que padecia
ostensiblemente de la pdtina del tiempo en el
desarrollo y la produccién de normas legales rela-
tivas a los avances de la biomedicina y al uso de
nuevas tecnologias relacionadas con la experi-
mentacién genética, como el nuevo proyecto de
ley, que compara detallada y literalmente con el
texto legal anterior y al que dedica comentarios
prolijos que incluyen también algunas propues-
tas concretas de revision y actualizacion.

Ahora ya, para finalizar esta breve introduc-
cién que pretende cumplir una funcién eminen-
temente propedéutica, quisiera agradecer a los
autores de los respectivos conceptos su manifies-
ta e inequivoca disposicién a colaborar con entu-
siasmo desde el comienzo. Del mismo modo,
quisiera también reconocer el constante esfuerzo
que han realizado generosamente para concebir
esta obra monogrifica e interdisciplinar cuyo
objetivo principal no es otro que examinar y ana-
lizar los grandes retos y desafios que la nueva
genética plantea actualmente a nuestra sociedad.

Retos que, por otra parte, nos interpelan y no
admiten demora alguna en la respuesta, pues nos
instan a ser plenamente conscientes de la respon-
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sabilidad que contraemos —inexcusablemente— en
tanto que miembros de una sociedad abierta,
plural, tolerante, democrdtica, que apoya y tien-
de a regular el desarrollo de la investigacion y de
la experimentacién genética.

Ya para concluir, quisiera destacar igualmen-
te la cdlida acogida y receptividad que este pro-
yecto monogrifico ha tenido en todo momento
por parte de los responsables de la Editorial Verbo
Divino, de Estella.

S6lo me queda, por wltimo, expresar un
genuino y sincero deseo: que a partir de estos
materiales que ponemos a su disposicion, el lec-
tor pueda conocer de cerca, contrastar, comple-
mentar y disponer en dltima instancia de mds
elementos de juicio. Para que pueda razonar, fra-
guar y cincelar mds ficilmente su propio criterio.
Y para que, ademds de erigirse en ciudadano for-
mado y versado en estas lides, pueda también,
llegado el momento, preferir, decidir y adoptar
para si y para los suyos una posicién fundada, jus-
tificada y apoyada en las razones que considere
mads pertinentes.



