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RESUMEN Objetivo del presente articulo es poner de relieve las contradicciones de la re-
lacion entre bioética y bioderecho que, lejos de ser un problema meramente
tedrico, tiene un impacto real en las reglamentaciones de las innovaciones en
el campo de la biomedicina. Con el animo de demostrar esa fuerte conexion
de la cuestion aparentemente tedrica con la praxis, el ensayo, dotado de una
metodologia inductiva, movera sus primeros pasos a partir de las técnicas
de edicion genética germinal. En la primera parte del trabajo se aclararan
matices cientificos de dichas técnicas y se presentaran los primeros avances
de la reglamentacion juridica que tienen su origen en el Consejo de Europa.
Finalmente, a través de los limites y contradicciones de la reglamentacién
supuestamente biojuridica de la edicion genética germinal se pondra en
evidencia la asimetria que domina en la relacién entre bioética y bioderecho.

Palabras clave: Bioética, bioderecho, edicion genética germinal, sociologfa
del derecho, Consejo de Europa.

ABSTRACT The goal of this article is to stand out contradictions in the relationship among
bioethics and biolaw that, far from being merely a theoretical quandary, has a
real impact in the regulations of innovations in the biomedical field. Aiming
to show that strong connection between the apparently theoretical question
with the praxis, the essay, with an inductive methodology, goes straight
showing the first steps of regulation of the germ-line gene editing. In the first
part of the article, after a summary about the scientific highlights of germ-line
gene editing, we undertake an investigation on the juridical regulation of
germline-gene editing, based on the Council of Europe’s provisions. Finally,
showing the limitations and contradictions of these supposedly biojuridical
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regulations, we highlight the dominant asymmetry in the relationship among
bioethics and biolaw.

Keywords: Bioethics, biolaw, germ-line gene editing, sociology of law, Council
of Europe.

1. INTRODUCCION

En el presente articulo se tratardn de mostrar las lagunas y patologias
de la fenomenologia de la relacién entre bioética y bioderecho, y los conse-
cuentes efectos que dicho problema teérico tiene en la praxis, especialmente
en la reglamentacion de las técnicas de edicion genética germinal, todo ello
con una metodologia inductiva y con un punto de vista externo.

Con ese objetivo, sera necesario dedicar una primera parte del trabajo
a exponer una breve aclaracién de los términos cientificos y técnicos de la
edicién genética, matizando también las razones por las que dicha area de
la ingenieria genética lleva varios afios en el centro de la agenda biomédica,
bioética y biojuridica. Asimismo, se presentaran los primeros pasos de la
reglamentacién juridica de dichas técnicas, que tienen su origen en el Con-
sejo de Europa, especificamente antes con un paquete de tres recomendacio-
nes dispuestas entre 1982 y 1989, y posteriormente con el conocido articulo
13 del Convenio de Oviedo, del que se matizaran sus limites y contradiccio-
nes subyacentes a una actitud normativa de cierre absoluto hacia la técnica
en su versién germinal. Justamente a través de esos limites y contradicciones
se pondra en evidencia una asimétrica relacion entre bioética y bioderecho,
en la que la primera actia como verdadero dominus relegando al segundo
a la faceta de mero ejecutor de determinaciones bioéticas.

2. BREVES ACLARACIONES TECNICAS Y CIENTIFICAS ACERCA DE LA EDICION
GENETICA GERMINAL

La edicién genética, mejor conocida en la opinién publica como
ingenieria genética, consiste en una suma de técnicas que, brindando la
posibilidad de separar y recombinar elementos fundamentales del ADN
de un organismo, tienen un impacto tanto en el ambito tecnoldgico como
en el apartado puramente médico (Nicholl, 2008, pp. 3-4). De hecho, con
la comunicacién COM (2009) n. 0512 del 30 de septiembre de 2009 a las
demas instituciones de la Unién Europea, la Comision Europea ha definido
la ingenieria genética como una de las key enabling technology (KET), es
decir, como esas tecnologias consideradas clave para el crecimiento de la
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humanidad, debido a su potencial econémico y su capacidad de resolver
importantes problemas sociales.

Resulta ineludible para la aplicacién de estas técnicas tener un buen
conocimiento del genoma del destinatario de la operacién. Por ello se ha
profundizado en la materia a raiz del cumplimiento de la primera fase del
Proyecto Genoma Humano, liderado por Human Genome Sequencing
Consortium (HGSC) y Celera Genomics, que han conseguido secuenciar
por completo el genoma de nuestra especie (Balistreri, 2020, p. 15). Aun-
que el éxito del mencionado proyecto constituye un imprescindible punto
de partida para el desarrollo de la edicién genética, lo que especialmente
ha puesto a nuestra técnica en el centro de la agenda biomédica mundial
ha sido la innovacién dada por el sistema CRISPR/Cas9, una asociacién
molecular capaz de codificar enzimas que, a su vez, brindan la posibilidad
de cortary recoser el ADN en una posicién predeterminada (Marfany, 2019,
p- 19). Dicho sistema, perfeccionado por las cientificas Jennifer Doudna y
Emmanuel Charpentier en 2014 (Doudna y Charpentier, 2014, pp. 1077-
1088), estd formado por una molécula de ARN (CRISPR) y una enzima
(Cas9) que se ocupan, respectivamente, de la trasmision de las informacio-
nes genéticas la primera y de cortar el ADN en la exacta parte indicada por
CRISPR, la segunda (Zetsche et al, 2015, pp. 759-771).

Si bien los primeros estudios significativos sobre las secuencias CRISPR
se deben al espafiol Francisco Juan Martinez Mojica (Martinez Mojica et
al., 1993; Martinez Mojica y Montoliu, 2016), es la combinacion de los dos
elementos lo que brinda eficiencia al sistema. Aun asi, cabe remarcar que
la funcién de CRISPR es fundamental y sin las aportaciones del bidlogo
espafiol no se habria podido llegar a sistemas tan eficaces: de hecho, si, anti-
guamente, la ingenieria genética necesitaba enzimas distintas segin la zona
de incisién del ADN, la funcién cognitiva de CRISPR consiente, ahora, el
uso de una inica enzima, aumentando la efectividad de la técnica, ademas
de reducir tiempos y costes. En la literatura especializada, se han puesto
de relieve cuatro caracteristicas fundamentales que diferencian CRISPR/
Cas9 de las otras técnicas de modificacién genética preexistentes: la (a)
especificidad, entendida como la capacidad de inducir modificaciones en
puntos muy concretos del genoma, que a su vez brinda un alto nivel de (b)
eficiencia, que queda reflejada en el elevado porcentaje final de secuencias
genéticas efectivamente modificadas, ademas de la (c) accesibilidad, por su
facilidad de aplicacién, y (d) versatilidad, por los diferentes usos que pueden
darse a nivel investigativo y, sobre todo, por las diferentes formas de mani-
pulacién que pueden operarse (Santald y Casado, 2016, p. 26).

Dichas caracteristicas abren la posibilidad a un uso terapéutico de
la edicion genética —la terapia génica— que consiste en la modificacién
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genética de las células de un paciente con el fin de prevenir o corregir una
condicion patoldgica debida a la presencia de uno o mas genes defectuosos
(Ferrari y Romeo, 2011, p. 497). Entrando mas en detalle, la terapia génica
basa su funcién en la utilizacién de vectores virales inocuos que consiguen
infectar células e integrar nuevas secuencias de ADN en el genoma celular,
pudiendo asi recuperar un fenotipo fisiolbégico en pacientes o embriones
con enfermedades genéticas raras, con especial referencia a las monogénicas
(Balistreri, 2020, p. 17).

Existen dos tipologias de terapia génica que se diferencian por la zona
en la que operan: una toma el nombre de germinal porque actia en la linea
germinal del embrién humano, mientras que la segunda es conocida como
somatica porque opera inicamente sobre las células somaticas de individuos
plenamente formados. A nivel practico, la diferencia mas grande consiste
en la transmisién de la modificaciéon genética a los descendientes que solo
la técnica germinal asegura, mientras que la terapia génica somatica ve sus
efectos limitados inicamente al individuo receptor (The National Academy
of Sciences, 2017, p. 63). Justamente este rasgo, propio Unicamente de la
terapia génica germinal, genera mucha ilusioén y, a la vez, mucho miedo
en la comunidad cientifica y en la opinién publica porque seria capaz de
erradicar de forma permanente algunas enfermedades de origen genético,
pero, al mismo tiempo, existe una gama muy amplia de riesgos debido al
hecho de que un uso ilegitimo de la técnica podria provocar disfunciones
que se transmitirian a las generaciones venideras.

Por tanto, la terapia génica germinal seria la inica herramienta para
curar graves enfermedades monogénicas, como la enfermedad de Hunt-
ington, en el caso de que uno de los padres sea homocigoto dominante
de la alteracién genética (Evitt et al, 2015, pp. 25-29; Nuffield Council
of Bioethics, 2018, pp. 44-45). En estos casos, la diagnosis genética preim-
plantacional (DGP) y el consecuente screening no podrian brindar la posi-
bilidad de seleccionar un embrién sano, debido a que todos presentarian
esa alteracién (Ranisch, 2020, p. 63). Ademas, el DGP otorga iinicamente
la posibilidad para la pareja de descartar embriones que presenten enfer-
medades genéticas graves. Sin embargo, combinando al screening con una
terapia génica germinal, estos embriones no serian descartados sino modi-
ficados para suprimir la predispuesta enfermedad genética y, por ende,
curados (Insanguine Mingarro, 2018, p. 71)!. Cabe poner de relieve que,

1. Ademas de la capacidad de curar enfermedades monogénicas, refiriéndonos en términos de
prevencidn y no estrictamente terapéuticos, es fundamental subrayar que la edicién genética
germinal también brinda la posibilidad de modificar el genoma humano de manera que
se presente como menos predispuesto a la contraccidén de ciertas patologias poligénicas,
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contrariamente a como se ha apuntado en la doctrina reciente, no se trata
unicamente (del ya de por si relevante) objetivo de otorgar la posibilidad a
prospective parents de tener un hijo con ellos relacionado genéticamente
y sano (Baylis, 2019, pp. 17 y 219), sino que, gracias al mecanismo de here-
dabilidad de la intervencién germinal, de la finalidad, cuya dimensién es
colectiva y no individual, de erradicar completamente esta clase de enfer-
medades que solo se transmiten genéticamente.

Por otro lado, se apunta —con particular referencia a la argumentacion
de la pendiente resbaladiza a la que se aludird infra— que una primera legi-
timizacion juridica hacia el uso terapéutico de la técnica germinal llevaria a
la humanidad hacia la eugenesia, porque acabaria legitimando en el futuro
cualquier tipo de modificacion genética: de la seleccion del color de los ojos
y del sexo hasta el potenciamiento de habilidades.

Asi, el debate bioético y biojuridico sobre la edicién genética germinal
se ha movido en los ultimos afios entre escenarios retoricos de un futuro
utdpico, sin enfermedades, y de uno distépico, dominado por logicas
eugenésicas.

Sin embargo, lo que ha sacudido a la opinién publica, llevando el
fenémeno de la edicién genética germinal mas alla del nicho académico,
ha sido la noticia del pasado 27 de noviembre de 2018, fecha en la que, por
primera vez en la historia, la técnica germinal ha sido utilizada en embrio-
nes humanos implantados en utero.

A lo largo de la ceremonia del segundo encuentro internacional sobre
la edicion genética del genoma humano, promovido por la National Aca-
demy of Sciences y la National Academy of Medicine de Estados Unidos,
en colaboracién con la Royal Society britanica y la Academy of Sciences de
Hong Kong, un genetista chino, He Jiankui, anunci6é haber modificado,
en fase embrionaria, el patrimonio genético de Lulu y Nana con el objetivo
de inmunizarlos respecto de contraer el SIDA. Concretamente, Jiankui
afirmé haber desactivado el gen CCRS5, codificante de una proteina que
abre la posibilidad al virus que causa el SIDA de penetrar en las células del
organismo.

Si bien lo mencionado no constituye, en términos absolutos, la pri-
mera aplicacién de la técnica germinal sobre embriones humanos, si que es

entre ellas alguna forma de cancer y diabetes (Ranisch, 2020, p. 64). Como ha puesto de
relieve importante doctrina, dicha meta es inalcanzable para las técnicas de DGP por varias
razones: ademas de estar limitada al nimero de embriones producidos y a las caracteris-
ticas genéticas de los padres, la seleccion embrionaria no excluye la posibilidad de que la
debilidad genética frente a algunas patologias sea trasmitida a las generaciones venideras
(Savulescu et al, 2015, p. 476).
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la primera vez que se procede al implante en Gtero de los mismos. Por lo
tanto, la novedad absoluta, que tan gran impacto ha tenido en la opinién
publica causando incluso profundas fracturas en la comunidad cientifica
y académica, consiste en el hecho de que —por primera vez— hayan nacido
dos nifias gemelas, dos individuos plenamente formados, con un patrimo-
nio genético modificado en la linea germinal.

3. EL CONSEJO DE EUROPA COMO LABORATORIO DE LA REGLAMENTACION
JURIDICA DE LA EDICION GENETICA GERMINAL

Procedemos a continuacién a exponer cual ha sido la respuesta del
bioderecho a las técnicas apuntadas supra. En este sentido, el Consejo de
Europa ha jugado una faceta decisiva al haber empezado un proceso de
reglamentacion de la edicién genética ya en los afios 80, hasta llegar en 1997
al Convenio de Oviedo y, en concreto, de su art. 13 que se constituye como
fuente juridica vinculante en este ordenamiento juridico.

En el caso de la manipulacién genética germinal, el Consejo de Europa,
al contrario de lo que suele ser habitual al ir el derecho detras de la realidad
que regula, marca los primeros pasos juridicos con mucha antelacion res-
pecto a la efectiva posibilidad técnica de modificar el genoma humano. La
asamblea parlamentaria de dicha institucién lo hace emitiendo entre 1982
y 1989 tres recomendaciones relacionadas con la governance de la ingenieria
genética, si bien el uso de estas técnicas en el ambito médico quedara toda-
via en un estado embrionario: en concreto, se trata de la R. n. 934 (1982)2,
R. n. 1046 (1986)° e, in fine, R. n. 1100 (1989)".

En una primera lectura de las recomendaciones, impacta la intencién
de la institucién internacional de trazar un proyecto de reglamentacién
basado en la estructura de los derechos humanos. De hecho, recuperando
la letra del punto n. 4 de la R. n. 934 (1982), se exhorta a los estados a
afiadir al epigrafe de los derechos humanos que figuran en el CEDH “e/
derecho a heredar un patrimonio genético no modificado artificialmente’,

2. PACE (Council of Europe Assembly), Recommendation n. 943 (1982), Genetic Engence-
ring, adottata dall’Assemblea Parlamentare del Consiglio d’Europa il 6 gennaio 1982.

3. PACE (Council of Europe Assembly), Recommendation n. 1046 (1986), Use of human
embryos and foetuses for diagnostic, therapeutic, scientific, industrial and commercial
purposes, adottata dall’Assemblea Parlamentare del Consiglio d’Europa il 24 settembre
1986.

4. PACE (Council of Europe Assembly), Recommendation n. 1110 (1989), Use of human
embryos and foetuses in scientific research, adottata dall’Assemblea Parlamentare del Con-
siglio d’Europa il 2 febbraio 1989.
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entendido como corolario del derecho a la vida y del principio transversal
de la dignidad humana, consagrados en los articulos 2 y 3 del reconocido
documento juridico. Sobre todo, cabe mencionar el detalle de articulacién
de este supuesto nuevo derecho: si en el parrafo c) del punto n. 4 se declara,
de forma general, la necesidad de considerar dicho derecho como disponi-
ble para no privar a los individuos y a la sociedad de los respectivos bene-
ficios terapéuticos de la técnica, en el d) la norma describe con detalle un
mecanismo que deja la posibilidad al interesado —o a los padres o tutores
legales en caso de embriones, fetos o menores— de renunciar al derecho a la
integridad del propio patrimonio genético por razones terapéuticas, previo
consentimiento informado.

Ademas de no clarificar por qué existiria un nexo entre el derecho a
la vida y el derecho a heredar un patrimonio genético inalterado y, sobre
todo, qué puede entenderse con el lema “finalidad terapéutica’, el men-
cionado documento juridico es demasiado genérico al no distinguir entre
manipulacién somatica y germinal. Sin embargo, cabe sefialar que dicho
vacio ha sido resuelto por las dos siguientes recomendaciones, si bien lle-
gando a una plena distincién unicamente con el apéndice de la Gltima de
ellas en cuya letra G se recomienda claramente que “cualquier forma de
terapia en la linea germinal humana tendria que ser prohibida”, mientras
que las declinaciones somaticas de la terapia génica vienen a ser reputadas
aceptables, siempre y cuando se produzca el consentimiento informado ya
descrito en la R. n. 934 (1982).

Del analisis del ntcleo duro de estos tres documentos normativos se
infiere, de forma notable, un importante cambio de actitud por parte del
Consejo de Europa, pasando de una reglamentacién basada en la pondera-
ci6n de intereses y derechos contrapuestos (especificamente, entre integridad
del patrimonio genético, salud y libre innovacion cientifica) a un cuadro de

5. Hay que reconocer que el uso de la finalidad terapéutica como nocién juridica indeter-
minada es una caracteristica que, como veremos mas adelante, acompafia a las principales
reglamentaciones acerca de edicion genética y es fruto, entre otras cosas, de una estructural
vaguedad de la nocién de salud. Ciertamente, en el caso de la R. n. 934 (1982), a lo largo
de la fase de aprobacién del texto, la asamblea parlamentaria por lo menos se planted la
cuestion sobre la falta de contenido de dicha expresién normativa y, de hecho, recomendé
al Consejo de Ministros del Consejo de Europa que “provide for the drawing up of a list of
serious diseases which may properly, with the consent of the person concerned, be treated
by gene therapy”. Dicha posicion fue llevada a cabo por la institucién internacional en
la siguiente R. n. 1046 (1986), en concreto a la letra b), nimero iv., en la que puede leerse
que “it would be desirable to create a list of those illnesses where therapy can be based
on reliable means of diagnosis and reasonable guarantees of success. This list would be
periodically updated to take account of new discoveries and scientific progress”.
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prohibicién absoluta hacia la especifica ediciéon germinal, y, por lo tanto,
pasando de un uso positivo del derecho a uno negativo. Para evitar malen-
tendidos, no es nuestra intencién con estos adjetivos asumir una posicién
normativa sobre el uso del sistema juridico, queriendo —sin embargo—
simplemente poner de relieve la diferencia de enfoques regulatorios que
ha pasado de la generacién de derechos a la imposicién de prohibiciones.
Especificamente, con la recomendacién de 1986, donde se hallan una serie
de prohibiciones, se registra una migracion desde la intencién de crear esfe-
ras de protecciéon del individuo, por medio de la generacién de un nuevo
derecho fundamental con mecanismos de compatibilidad con derechos ya
existentes, hacia un uso de la fuerza coercitiva del sistema del derecho. En
verdad, enuclear unas prohibiciones no excluye el uso del paradigma de los
derechos humanos y no excluye necesariamente el recurso a la generacién
de nuevos derechos.

Desde esta perspectiva puede ser ttil mencionar la experiencia italiana
sobre la reglamentacion del estatus de embrion humano: de hecho, si bien
el ordenamiento juridico transalpino no reconoce, en via directa, ningin
derecho a fetos y embriones, es posible reconstruir un estatus juridico de los
mismos justamente por medio de vetos (Alpa, 2006, pp. 206 y 231), conteni-
dos especialmente en la ley 40/2004, como la prohibicion de no identificar
y registrar el embrién o de suprimirlo®. Sin embargo, un enfoque de este
tipo sacrifica la potencia simbélica y transformativa del reconocimiento
explicito de nuevos derechos.

Como se ha apuntado en la literatura especializada, el mero recono-
cimiento de derechos, aunque no acompanado por una efectiva actuacién
de los mismos por parte del poder politico, tiene importantes efectos en el
tejido social (Pannarale, 2002). En todo caso, la adopcién de prohibiciones
no puede ser incompatible con la proteccion de derechos humanos o funda-
mentales ya existentes, cuya actuacién, al contrario, podria verse beneficiada
justamente por medio de esas prohibiciones.

No sorprende, por lo tanto, que importantes referencias doctrinales
(Andorno, 2005, pp. 134 y 143) consideren que es exactamente esta la fun-
ci6n del siguiente documento del Consejo de Europa que se ocupa, entre
otras cosas, de la edicién genética germinal: el Convenio para la proteccién
de los derechos humanos y la dignidad del ser humano respecto de las

6. El uso de esta técnica parece ser una consecuencia inevitable de la carencia de una defi-
nicién juridica de embrién humano en el coédigo civil italiano, donde domina la teoria
organica. Para un analisis més extenso del problema, nos remitimos a Insanguine Mingarro,
2019, pp. 619 y ss.
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aplicaciones de la biologia y la medicina, mejor conocido como Convenio
sobre derechos humanos y biomedicina o Convenio de Oviedo, de 1997.

Respecto de la edicién genética germinal, el enfoque de veto absoluto
antes mencionado ha sido reproducido en el art. 13 de este instrumento
juridico que, lejos de dar un impulso efectivo hacia la construccién de un
nuevo estandar regulatorio, acaba siendo un mero instrumento de confor-
maci6n del cuadro supranacional a los ordenamientos juridicos nacionales
0, en el caso del articulo de nuestro interés, a recomendaciones de soft law
ya existentes (Piciocchi, 2001, p. 9).

«Articulo 13 — Intervenciones en el Genoma humano. No
podri realizarse intervencién alguna sobre el genoma humano si no es
con fines preventivos, diagnésticos o terapéuticos y a condicién de que
no tenga por objetivo modificar el genoma de la descendencia».

Como se puede inferir de una simple lectura de la norma, los paises
firmantes mantienen la distincién regulatoria construida a través de las
mencionadas recomendaciones, consintiendo manipulaciones somaticas
con fines preventivos, diagndsticos o terapéuticos, pero vetando de forma
absoluta cualquier intervencién germinal con finalidades reproductivas’,
debido a su impacto sobre la linea de descendencia. La decisién no con-
templa posibilidad alguna de que se opere una alteracién germinal del
genoma, ni siquiera aunque existieran serias y graves razones terapéuticas,
renunciando asi a concretos beneficios para los individuos y la sociedad
tales como erradicar enfermedades monogénicas o multiorganicas®.

7. El matiz “con finalidades reproductivas”’, con el que se entiende identificar las modifi-
caciones germinales sobre embriones humanos destinados a ser implantados en fttero,
resulta necesario si se tiene en debida consideracién que el art. 13 se refiere a la linea de
descendientes y no a la linea germinal por una clara razén, y no por pura casualidad. Es
notorio que, en las primeras versiones del Convenio de Oviedo, el draft de dicho articulo
se referfa nicamente a la germ cell line. Sin embargo, en las sesiones entre 1995 y 1996 de
los trabajos preparatorios, tomando como referencia la enmienda al art. 16.4 del codigo
civil francés con Act n. 94-653/1994, se discutié y finalmente aprobé cambiar dicha
formulacién con la linea de descendientes. Esto se materializé porque prohibir cualquier
intervencién sobre la linea germinal en general habria impedido incluso la existencia de
procedimientos de investigacién basica. De ahi que importante doctrina haya puesto de
relieve que el art. 13 presente un planteamiento de prohibicion absoluta Ginicamente hacia
la edicién genética germinal aplicada a embriones destinados a ser implantados en ttero.
Para profundizar sobre este punto, se renvia a De Miguel Beriain er al, 2019, pp. 226-232.

8. La terapia somatica, ademas de requerir la repeticién de la operacién en cada individuo,
tiene muy pocas esperanzas de éxito en enfermedades multiorganicas (Evitt et al. 2015, pp.
2529).
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Como ya se ha dicho, esta posicion difiere del primer enfoque adop-
tado por el Consejo de Europa con la recomendaciéon de 1982, con la
que se intentaba trazar una ponderacién entre intereses contrapuestos.
Sin embargo, este cambio de actitud regulatoria no implica que los paises
firmantes hayan abandonado el marco de los derechos humanos, al estar
la posicion del art. 13 del Convenio de Oviedo absolutamente radicada en
dicha institucién juridica. Realmente el cambio se produce inicamente en
el resultado del proceso de ponderacion entre derechos y subyacentes intere-
ses contrapuestos: si en 1982 la asamblea parlamentaria considerd necesario
limitar el alcance del derecho a la integridad del patrimonio genético de
cada individuo a la voluntad —determinada por razones terapéuticas— del
mismo o de sus tutores legales, con el art. 13 del Convenio de Oviedo el
derecho a nacer con un patrimonio genético impoluto se convierte en un
derecho absoluto e irrenunciable y, por ende, en una suerte de deber porque
el titular del mismo no puede —de ninguna forma y en ninglin caso— sus-
traerse a él°.

No cabe duda de que, en esta linea, la UNESCO puso la primera piedra
en la construccién de dicho puente; de hecho, en la Declaracion Universal
del Genoma Humano, aprobada pocos meses después del Convenio de
Oviedo (noviembre 1997), en el art. 1 se define el genoma humano como
patrimonio de la humanidad, transformandolo en una suerte de aglutinante
fundamental para la unidad de la familia humana, simbolo de la intrinseca
dignidad de la misma®®.

Por lo tanto, el irrenunciable derecho a heredar un patrimonio gené-
tico unicamente fruto de la casualidad se transforma en un deber de la

9. Acerca del puente epistemoldgico entre el lenguaje de los derechos y la gramatica de los
deberes existe abundante literatura caracterizada por posiciones muy diversas (por brevedad
destacamos inicamente Weil, 1949 y Maniaci, 2014, que destaca por su punzante ironia).

10.  Cabe recordar que, en su art. 24, dicho documento juridico se refiere explicitamente a las
técnicas de edicion genética germinal. Se trata de una formulaciéon bastante ambigua y en
el contexto del apartado conclusivo de la aplicacion de la declaracion, que normalmente
presenta un caracter Unicamente procedimental: de hecho, el citado articulo recoge el com-
promiso del Comité Internacional de Bioética de la UNESCO a contribuir a la difusién
y aplicacion de la Declaracién en su conjunto. Sin embargo, en la tltima parte del altimo
parrafo cita a las técnicas de edicién genética germinal, definiéndolas como “précticas que
pueden ir en contra de la dignidad humana”. Tomando en seria consideracion el contexto
de la norma que, como anticipado, tiene un caracter procedimental, parece razonable
inferir que la referencia a las técnicas germinales sea, inicamente, a titulo de ejemplo. Por
otra parte, cabe igualmente subrayar que la formulacién utilizada (“pueden ir en contra de
la dignidad humana”) parece ser mucho mas abierta del art. 13 del Convenio de Oviedo,
porque admite, por lo menos la posibilidad, que existan aplicaciones de la edicién genética
germinal acordes al principio de la dignidad humana.
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especie humana hacia la humanidad misma, para que esta conserve unidad
y dignidad. A raiz de este supuesto, se considera coherente sacrificar sobre
el altar de dicho deber los intereses, individuales y colectivos, relacionados
con la salud y con las terapias, es decir, se prefiere mantener inalterado el
estado de la especie humana, aunque esto signifique renunciar a erradicar
enfermedades que producen sufrimiento, y en muchos casos la muerte, a
miles de personas (Insanguine Mingarro, 2018, pp. 94 y ss.).

Para aclarar el proceso de ponderacién subyacente al art. 13, conside-
ramos de gran utilidad recurrir al analisis de los trabajos preparatorios del
“Working Party”, responsable del drafting del Convenio de Oviedo y com-
puesto por varios expertos, y, ademas, a las transcripciones de las asambleas
plenarias del Secretariat of the Steering Committee on Bioethics (CDBI).

Ya a partir de la primera reunién (9-12 noviembre 1992), los expertos
del “Working Party” sefialan, por un lado, la necesidad de permitir edicio-
nes genéticas necesarias para la proteccién de la salud, pero matizando,
al mismo tiempo, que dichas intervenciones tendrian que limitarse a las
células somaticas porque no se puede “take the risk to create human beings
who were genetically different from one generation to the next”.

No cabe duda, entonces, de que el gran riesgo consiste en la generaciéon
de seres humanos diferentes; siguiendo esta linea interpretativa, lo que el
Convenio considera que hay que evitar a cualquier coste — incluso el de la
salud — es que existan seres humanos con patrimonios genéticos diferentes:
alimentando, de esta forma, una vez mas, la traduccién de la diversidad en
desviacion.

Por lo tanto, en principio el argumento de la incertidumbre cientifica
(es decir, de los riesgos relacionados con una falta de eficacia de la técnica)
no es decisivo, al estar la posicion de los expertos inicamente arraigada en
la preocupacién por evitar futuros desequilibrios genéticos intergeneracio-
nales entre los seres humanos. Circunstancia, esta, que se produciria incluso
—y, a fortiori— en un escenario de perfeccion técnica de la edicion genética.

De semejante comienzo de los trabajos preparatorios seria consecuente
esperar, en fase de debate en las asambleas plenarias, una discusién acerca
de las implicaciones éticas y sociales que derivarian de la existencia de gene-
raciones humanas genéticamente diferentes. Sin embargo, fue introducido
el argumento de la incertidumbre cientifica acerca de la eficiencia de la
técnica, con la intencién de desviar el foco evitando asi la discusién ética
fundamentada en el puro principio.

Dicho argumento brindaba la ilusoria posibilidad de prevenir, zan-
jando de antemano, cualquier discusion. Y, de hecho, asi fue durante mas de
un afo, en el que Ginicamente se discuti6 sobre el estado de la investigacion
biomédica, llegando a un acuerdo —transitorio y del todo provisional— de
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explicitar en el Explanatory Report del Convenio que los paises firmantes
se comprometian a revisar la prohibicién absoluta de la edicion genética
germinal de acuerdo a los progresos cientificos.

No obstante, en la asamblea plenaria del CDBI del 1 de julio de 1994,
un grupo de delegados propuso que se votara acerca de la posibilidad de
suprimir completamente del mencionado anexo cualquier referencia a la
decisién de modificar la prohibicién de la edicidén genética germinal, al
existir irrefutables argumentos éticos que justificarian dicha posicion (dos
por todos, la intangibilidad de la naturaleza humana y el miedo hacia una
deriva eugenésica de la sociedad).

Este impulso hacia la votaciéon consiguid finalmente liberar la dis-
cusion del argumento de la incertidumbre cientifica, debajo de la cual
se escondia una notable fractura ética entre los miembros del comité; de
hecho, dicha fractura quedé reflejada en la votacidén que registrd la mayor
divisién de todo el proceso preparatorio (9 a favor; 9 en contra y 4 absten-
ciones).

Tanto los expertos como los componentes de la asamblea plenaria del
CDBI no intentaron en ningiin momento sanar la fractura en cuestion,
prefiriendo ocuparse de otros temas, como la investigacioén sobre células
germinales, sobre las que si habia posibilidades de consenso, o acerca de
cuestiones semanticas respecto de la redaccidon formal de la norma.

A la hora de aprobar —conjuntamente y con un nico procedimiento
de voto— el texto definitivo de la norma, y el consecuente apéndice del
Explanatory Report, los componentes del CDBI en la reunién de 7 de junio
de 1996 votaron la version del art. 13 que conocemos, con una mayoria
de 23 votos favorables y solo 4 contrarios, con apenas 2 abstenciones. Un
dato que sorprende, no por el art. 13 en si, sobre cuya formulacién ha
habido un consenso mas o menos definido desde el principio, sino por
el texto del Informe Explicativo que —ademas de no referirse, en los frag-
mentos dedicados a la edicidn genética, ni siquiera en passant, al embrién
humano"— finalmente no presenta clausula alguna de revisién de la pro-
hibicién absoluta hacia la edicién genética germinal de acuerdo con los
progresos cientificos.

11. En general, resulta impactante como en todo el Informe Explicativo del Convenio de
Oviedo que el embrién sea citado solo siete veces, y todas en los apartados dedicados al art.
12 y al art. 14. Dicha situacién, combinada con la falta de una definicién juridica en todo
el Convenio del embrién humano, sorprende mucho porque, como apunta importante
doctrina, la proteccién del embrién humano ha sido una cuestién clave en las negociacio-
nes previas a la extensién del Convenio de Oviedo (De Miguel Beriain et al, 2019, p. 230).
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Articulo 13 — Intervenciones sobre el genoma humano
(Informe Explicativo)

89. El progreso de la ciencia, en particular en el conocimiento del
genoma humano y sus aplicaciones, ha abierto perspectivas muy positi-
vas, pero también interrogantes e incluso grandes temores. Mientras que
los avances en este campo pueden proporcionar un gran beneficio a la
humanidad, su empleo abusivo puede poner en peligro no sélo al indi-
viduo, sino a la especie en si misma. El miedo mayor es la modificaciéon
intencionada del genoma humano para producir individuos o grupos
con ciertas caracteristicas o cualidades seleccionadas. En el articulo 13, el
Convenio proporciona la respuesta, en diversas formas, a estos temores.

90. En todo caso, la intervencion que trate de modificar el genoma
humano debe realizarse con fines preventivos, diagndsticos o terapéu-
ticos. Se prohiben las intervenciones dirigidas a la modificaciéon de
caracteristicas genéticas que no estan asociadas a una enfermedad. Dado
que la terapia génica celular somatica se encuentra actualmente en fase
de investigacion, su aplicacion puede permitirse sélo si cumple con las
normas de proteccidn, previstas en el articulo 15 y siguientes.

91. Se prohiben las intervenciones que traten de introducir cual-
quier modificacion en el genoma de los descendientes. Asi pues, no se
permiten en particular la modificacion de espermatozoides u 6vulos para la
fecundacion. La investigacién médica dirigida a introducir modificaciones
en los espermatozoides u 6vulos no destinados a la fecundacién sélo se
permitira in vitro y con la aprobacién de la correspondiente institucién
ética o legal.

92. El articulo no prohibe las intervenciones de tipo somatico que
podrian tener efectos secundarios no deseados en la linea germinal. Tal
puede ser el caso, por ejemplo, de ciertos tratamientos de cancer por
radio o quimioterapia, que pueden afectar al sistema reproductor de la
persona que se somete al tratamiento.

A la luz de todo lo analizado y al no hallar en el conjunto normativo
final ningln tipo de referencia al nivel de seguridad de la técnica y a posi-
bles errores de funcionamiento, es innegable que la tinica razén que mueve
a dicha disposicién normativa es la necesidad de preservar la intangibilidad
de la linea de los descendientes.

Por lo tanto, el juicio de ponderacién subyacente a dicha norma se pre-
senta como peculiar con respecto a la tradicion de los derechos fundamen-
tales. Dicha peculiaridad reposa en la circunstancia de que se ha trazado
una clara jerarquia entre derechos potencialmente en conflicto mediante
una formulacién absolutista y, por ende, cerrada. El punto final de este
procedimiento es el sacrificio del derecho a la salud, es decir, un crucial
derecho social. La caracteristica de derecho social es relevante, porque si el
sacrificio de derechos de autonomia o libertad por medio de limitaciones
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constitutivas esta previsto incluso en la filosofia de los derechos fundamen-
tales de Luigi Ferrajoli (que, como es sabido, reduce al minimo el umbral
de los conflictos entre derechos), exigir el incumplimiento sistematico y sin
excepciones del derecho social a la salud, tanto en su dimension individual
como en la colectiva, es un unicum en la teoria de los derechos fundamen-
tales (Ferrajoli, 2000, pp. 41-113).

4. EL IMPACTO DE LA EDICION GENETICA GERMINAL EN LA RELACION ENTRE
BIOETICA Y BIODERECHO

Como hemos anticipado, el analisis del art. 13 del Convenio de
Oviedo v, en general, del enfoque regulatorio de prohibicion hacia la edi-
cibén genética germinal por parte del Consejo de Europa —reiterado con la
reciente recomendaciéon R. n. 2115 (2017)'?— abre a necesarias reflexiones
tipicamente sociojuridicas que nos llevardn a poner en discusién la actual
fenomenologia de la relacién entre bioética y bioderecho.

La posicién de prohibicidn de la edicién germinal si bien siga gozando
de un respaldo parcial por una parte relevante de la comunidad cientifica®,
ha sido tltimamente cuestionada incluso por parte de diversas instituciones
cientificas y bioéticas™.

12.  PACE (Council of Europe Assembly), Recommendation n. 2115 (2017), The use of new
genetic technologies in human beings del pasado 12 de octubre de 2017. Acerca de la
misma, cabe sefialar que al punto 5.1. la Asamblea Parlamentaria ha recomendado al Con-
sejo de Ministros que exhorte a los estados a completar el procedimiento de ratificacién del
Convenio de Oviedo para brindar fuerza juridica a la prohibicion hacia la edicidén genética
germinal.

13.  Nos referimos a los diversos llamamientos que se han hecho por parte de la comunidad
cientifica, en su afin de autorregulacion, a una moratoria internacional hacia las técnicas
de edicién genética germinal (los ultimos, del pasado marzo de 2019, Lander et al, 2019:
165-168 y el atin mas reciente Andorno et al,, 2020, pp. 351-354). Nuestro uso del término
parcial es necesario debido a la diferencia, macroscopica, que existe entre una moratoria
y la posicion de prohibicidn absoluta del art. 13 del Convenio de Oviedo: la primera es,
ontoldgicamente, temporal y sujeta a los avances de la técnica, la segunda, sin embargo, es
estable y, como se ha visto, se ha decidido expresamente no aprobar clausulas de revision
de dicha prohibicién en cuanto la misma estaria justificada por eminentes razones éticas.

14. Es notorio que, en los Gltimos afios, varias instituciones han organizado congresos
especificos sobre el tema, elaborando incluso documentos y declaraciones. Entre las mas
relevantes se encuentran la Declaracién sobre Bioética y edicion genética en humanos del
Observatorio de Bioética y Derecho (2016) y los elaborados reports de la norteamericana
The National Academy of Sciences (2017) y del britinico Nuffield Council of Bioethics
(2018) que han impulsado una ampliacién de los planteamientos sobre el tema (para
una comparacion sistematica y profundizada de los documentos citados, se reenvia a De



Apuntes de sociologia biojuridica a partir de la edicion genética germinal 397
acfs, 55 (2021), 383-407

De todos modos, el planteamiento de prohibicioén que sigue reiterando
el Consejo de Europa pretende ser una posicidon segura respecto del riesgo
de crear seres humanos genéticamente diferentes de generacion en genera-
ci6n. Al ojo del socidlogo del derecho no se le puede escapar que, por una
parte, se sobrevalora el derecho al considerar que es suficiente con introdu-
cir un veto absoluto para detener lo que una cierta filosofia de la catastrofe
define como “accidente tecnolégico” (Virilio, 2010), no teniendo en cuenta
que la estructura de la norma social no puede identificarse con la norma
bioldgica, porque su postulacién no asegura su efecto (Canguilhem, 1971,
p. 207) y, por otro lado, se subestima al mismo, al considerarlo no capaz
de gestionar la técnica y enderezar la accion social hacia un determinado
uso de la misma que, como es sabido, es una de las clasicas funciones del
derecho (Ferrari, 1987). Este ultimo punto muestra un sentimiento de total
desconfianza hacia el ser humano —al que se considera incapaz de auto-
limitarse, victima del paradodjico desnivel prometeico (Anders, 2011, pp.
30 ss.)"— y sobre todo hacia el derecho que no podria evitar de ninguna
manera el resbalén en la pendiente resbaladiza de la eugenesia.

Esta es una forma de sociologia predictiva que se desarrolla enlazando
una premisa empirica y una ética (Volokh, 2003, pp. 1028-1136)*. En

Lecuona et al,, 2017, pp. 673-681). Actualmente, el abanico de posiciones es tan amplio que
no es posible desarrollarlo con detalle, por razones de extension, en esta sede. Sin embargo,
es necesario por lo menos sefialar que existen dos grandes frentes contrapuestos: uno en
el que se mueven quienes siguen insistiendo en una prohibicién absoluta de las técnicas
de edicién genética germinal, incluso por razones terapéuticas (entre los mas persuasivos,
Bellver Capella, 2016, pp. 223-239) y otro, antitético y altamente fragmentado, en el que
se aboga por permitir las técnicas citadas. En concreto, dentro de este bando hay quienes
creen que es laso de permitir cualquier tipo de edicién genética germinal: no solo para
curar o prevenir enfermedades, sino también con finalidades de enhancement o, incluso,
introduciendo elementos inexistentes en el genoma humano (transhumanismo) (entre ellos,
véase Persson y Savulescu, 2010, 656-669). De estas posiciones mas extremas se diferencian
quienes quieren limitar el germ-line gene editing a actividades Gnicamente terapéuticas y
quienes — argumentando a partir del principio de precaucién — creen que antes de permitir
cualquier tipo de edicién genética terapéutica haya que esperar a una sustancial mejora
de la técnica, que sigue produciendo mutaciones off-target. Para un mas extenso analisis
sobre la pluralidad de posicidn existentes, se permita reenviar a Insanguine Mingarro, 2018.

15. La paternidad de dicha expresion ha de atribuirse a Giinther Anders. Con la misma, el
autor se propone indicar la paraddjica condicién en la que halla el ser humano que ya no
consigue controlar los efectos de sus productos, exactamente lo que le ocurre a Prometeo
con el fuego.

16. Cabe especificar que, en literatura, existen por lo menos dos macrotipos de argumentos de
pendiente resbaladiza (Baylis, 2019, p. 176): al de matriz predictiva, que es el que mayorita-
riamente se utiliza en contra de una licitacion de la edicion genética, se suma uno fundado
en la logica de la justificacién que, para evitar resbalones, aboga para la introduccion de
claras distinciones regulatorias.
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nuestro caso, la primera consistiria en considerar altamente probable que,
admitiendo ahora un uso terapéutico de la modificacion germinal (decisién
A), se generaria en el futuro una s6lida aceptacion social hacia las practicas
de potenciamiento genético o de cambios meramente estéticos, que nada
tienen que ver con la proteccién de la salud (decisién B). Por lo tanto, par-
tiendo de esta previsiéon empirica, si bien se considera éticamente aceptable
la decision A, el temor a que esta pueda llevar a la humanidad a aceptar la
decisién B, que se desprecia éticamente, lleva a renunciar a la decisiéon A.

Parte de la doctrina apunta que, en este cuadro, el derecho no esta capa-
citado para evitar esta situacidn, argumentando que “regulations would do
little to stop the progression down a slippery slope because regulations are
based on cultural views, and it is the underlying change in cultural views
that is precisely the slippery slope” (The National Academy of Sciences,
2017, p. 99).

No puede evitarse matizar una patente contradicciéon. Como se ha
observado, quienes sostienen la necesidad de una prohibicién absoluta lo
hacen fundamentandolo en el argumento de que no existe forma alguna de
regulacién que nos libre de “start us down a path towards non—therapeutic
genetic enhancement” (Lanphier et al,, 2015, p. 411). Bien, pero si el derecho
no tiene ninguna esperanza de salvarnos del resbalén sobre la pendiente,
¢qué sentido tiene prohibir del todo la técnica, renunciando asi a los bene-
ficios terapéuticos? (De Miguel Beriain y Armaza Armaza, 2018, p. 195).

Se ha llegado a un punto en el que “this justified fear of the eugenic
implications of moditying the germline can itself lead to the subordination
of the well-being of actual patients who might themselves stand in need of
genetic therapies that could affect future generations” (Foht, 2016, p. 8).

A esta prohibicién firme y sin excepciones subyace una posicion
deontoldgica que apunta a la preservacion de la naturaleza y casualidad del
nacimiento, de la que se pretende afirmar una absoluta indisponibilidad; de
hecho, Habermas afirma que solo calificando como juridicamente indispo-
nible la casualidad del nacimiento se puede garantizar la igualdad de acceso
a la vida y, por ende, preservar la autocomprensién ética de la humanidad,
que es la condicidn necesaria para el respeto reciproco (Habermas, 2002,
pp. 44-45). Se pretende, entonces, que el derecho sustituya su propia “cons-
trittivita artificiale a quella naturale” con el objetivo de restablecer las leyes
naturales, atacadas por las innovaciones biomédicas (Rodota, 2004, pp. 357-
375). Ademas, la posicion del socidlogo aleman —absolutamente prevalente
en la bioética contemporanea— no toma en adecuada consideracién que la
naturaleza y la casualidad del nacimiento que vela por preservar no garan-
tiza ni concurre a garantizar una igualdad substancial entre los individuos,
sino que —al contrario— otorga a cada uno de ellos una posicién segin la
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composicion del patrimonio genético de cada uno; de hecho, en términos
de salud quien casualmente hereda una disfuncién genética no esta en la
misma posicion que quien no la hereda.

De todos modos, aunque pueda parecer paradédjico, se puede afirmar
que la argumentacién utilizada para intentar frenar la futura existencia de
una sociedad eugenésica se configura, por si misma, como una argumen-
tacién eugenésica. Insistir en que los embriones humanos sujetos a una
terapia génica germinal no puedan ser implantados para evitar que sus
genes editados contaminen la linea germinal, lleva al mismo cortocircuito
de los eugenésicos: es decir, valorar la abstraccion de la ‘linea germinal’ y
la pureza de la naturaleza humana por encima de vidas e intereses médicos
de actuales seres humanos.

Releer, a la luz de estas reflexiones, la ponderacién entre intereses y
derechos contrapuestos, que hemos analizado en el parrafo anterior, nos
induce a matizar que la necesidad aplastante de preservar —a cualquier
coste— el statu quo del patrimonio genético de la especie humana es fruto
de una reaccidon al miedo a resbalar en la pendiente que acabaria en el
mundo eugenésico. Por lo tanto, quien realmente gana en la batalla de la
ponderacidn es el miedo (Insanguine Mingarro, 2018, p. 94). No sorprende
que dicho escenario distopico constituya una fuente de imperante preocu-
pacién para la sociedad y el sistema politico si bien sea, hoy en dia, absolu-
tamente improbable; de hecho, como afirma Luhmann, si usualmente los
individuos se preocupan por eventos futuros de media o alta probabilidad,
en el sector de las biotecnologias parece que todo lo que sea muy probable
sea del todo normalizado, mientras que cobra interés lo improbable y catas-
trofico (Luhmann, 1991).

Al observar esta posicion desde un punto de vista externo a la ciencia
juridica, tanto desde la perversion de este concepto y funcién del derecho
a la que nos hemos referido antes, como de esta magnificacion de la sensa-
ci6n de miedo hacia un futuro con manipulaciones genéticas, todo ello es
fruto de un llamamiento ético, precisamente de una ética de responsabili-
dad, que obnubila la racionalidad en la gestion del riesgo, asumiendo que
exista una alternativa entre seguridad y riesgo, y no entre riesgos distintos
(Pannarale, 1998, pp. 663-678).

Por este motivo, parece del todo ilégico que se pueda considerar la
posicion de prohibicion absoluta como segura, porque esta no toma en ade-
cuada consideracién los riesgos a las que esta expuesta; de hecho, ademas de
no poder asegurar de ninguna forma su efectividad a la hora de no permitir
factica y fenomenoldgicamente que la técnica sea utilizada, se expone a
riesgos en términos de turismo sanitario (Bosley et al, 2015, p. 485) y, sobre
todo, de no gozar de beneficios terapéuticos claros (como, por ejemplo, la



400 Ferdinando A. Insanguine Mingarro
acfs, 55 (2021), 383-407

posibilidad de erradicar enfermedades, como la de Huntington). Riesgos,
estos, mucho mas actuales y proximos que el del catastrofico escenario de
una deriva eugenésica y precisamente por esta razébn completamente nor-
malizadosy, por lo tanto, no tan interesantes para una ética que confunde
la preocupacion y el miedo con la responsabilidad (Luhmann, 1991).

Es notorio que Hans Jonas ha sido el primero en escribir una filosofia
de la bioética, presentando un concepto de ética conservadora’’, basado
en el “principio de responsabilidad” con el objetivo de limitar el progreso
cientifico para evitar la autodestruccion del género humano (Jonas, 1979).
Como hizo Potter algunos afios antes (Potter, 1971), la especulacién del
fil6sofo aleman se aleja de las éticas tradicionales —centradas en reflexionar
acerca de los efectos de la acciébn humana sobre el individuo (Tarantino,
2011, p. 81)— para introducir la necesidad de proteccion de las generaciones
venideras'®: de hecho, por medio del principio de responsabilidad, el fil6-
sofo aleman pone de relieve la necesidad de una ética contemporanea, lejana
de los rasgos individualistas y contingentes de la ética tradicional, que se
contraponga a las instancias perfectivas del prometeico y utdpico progreso
tecnologico. Dicha necesidad traeria fundamento de la pérdida del caracter
de neutralidad por parte de la tecnologia, que —conquistada por el poder—
obligaria a la humanidad a abandonar la ética de la proximidad en funcién
de una ética de la responsabilidad para asegurar su supervivencia. La fuente
de peligro, por lo tanto, ya no es la naturaleza, sino el poder utilizado para
dominarla: es decir, la técnica, cuya propagacién ha suprimido la razén
contemplativa (Bellver Capella, 1994, p. 100), trasformando asi la relacién
de cooperacién y simbiosis entre hombre y naturaleza en una de explota-
ci6n de la segunda por parte del primero (Ballesteros Llompart, 1995)%.

17.  Se utiliza el adjetivo conservadora, en antitesis a progresista. La razén por la cual se define
con estos términos la especulacion jonasiana consiste en su rechazo a la idea moderna de
progreso y, especificamente, al proyecto baconiano del reino del hombre que veria subya-
cente un continuo anhelo hacia la perfeccién del género humano, duramente criticado por
Jonas en los Gltimos dos capitulos de su obra més representativa (Jonas 1979, pp. 245-392).

18. Con Hans Jonas se realiza un ensanchamiento del concepto de alterum y del concepto de
responsabilidad que, al considerar de forma sistematica a las generaciones futuras, se abre
desde un punto de vista subjetivo-espacial, pero también temporal: de hecho, su ética de la
responsabilidad, por una parte, pierde su dimensién individual y retrospectiva para abrazar
un enfoque de dinamica colectiva (Lecaros, 2013, p. 9) y, por otra, no se limita al aqui y
ahora, sino que se proyecta en un futuro (Valdivielso Navarro, 1999, p. 210) en el que las
nuevas capacidades de acciéon debidas a la revolucién tecnoldgica requieren nuevas reglas
éticas.

19. En la misma linea, cabe recordar la reflexién de Ortega y Gasset que matizaba cémo la
técnica seria una reaccidon del género humano en contra de la naturaleza y, especificamente,
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La ética de la responsabilidad jonasiana presenta unas caracteristicas
totalmente diferentes respecto a la homoénima construccién de Max Weber
que, reflexionando acerca de cual seria la actitud mas correcta hacia la
actividad politica, distingue entre la Gesinnungsethik (ética de principios)
y la Verantwortungsethik (ética de la responsabilidad) (Weber, 1994). El
sociblogo aleman define la primera como una ética categdrica, absoluta,
que postula la perfeccién de sus principios de tal modo que el actor seglin
conviccidén no podria hacer otra cosa que seguir sus principios, sin prestar
atencién a las consecuencias negativas en la praxis.

Por otra parte, la ética de la responsabilidad, libre de cadenas dogma-
ticas, brinda la posibilidad al actor de tener en adecuada consideracion los
riesgos a los que la accidn politica se expone, riesgos que quedan del todo
ignotos para el actor por conviccion, cegado por la indiscutibilidad de sus
principios.

La ética jonasiana entreteje las dos categorias weberianas: de hecho,
con el objetivo de justificar materialmente su posicién conservadora, Jonas
trasforma la responsabilidad en un dogma indiscutible. De este modo, el
filbsofo aleman resta a la Verantwortungsethik su peculiar flexibilidad y su
caracter relativo que le permite enlazar la accidén con la racionalidad. Sin
embargo, Jonas, cegado por la responsabilidad de proteger la naturaleza
humana a la que considera inviolable en cualquier caso, establece una
conexién entre la accion y el miedo (Jonas, 1979, p. 286), dejando fuera a
la racionalidad®.

En la construccion del art. 13 del Convenio de Oviedo se puede obser-
var, de forma nitida, cobmo la decisién del sistema juridico ha sido endere-
zada por una bioética de la preocupacién a la que, de facto, se le reconocen
funciones normativas y no solo cognitivas, simbolo de un proceso de de-
diferenciacién entre ética, moral y derecho?!.

una “reforma de la naturaleza, de esa naturaleza que nos hace necesitados y menesterosos’
en una “sobrenaturaleza” (Ortega y Gasset, 1996, p. 28).

20. Por razones de espacio y de linealidad argumentativa se ha resumido el caricter mas criti-
cado de la ética jonasiana, que, por su inequivoco reenvio metafisico, ha sido considerada
insuficiente por el dogmatismo de la autoafirmacién del ser. Como se apunta en literatura,
no seria suficiente trazar un objetivo ontoldgico de la supervivencia del género humano
sin especificar cuéles serian las condiciones sobre las que fundamentar la regulacion de las
relaciones sociales (Becchi, 2002, pp. 133-134).

21. El lenguaje utilizado constituye, claramente, un guifio a la teoria de los sistemas de Niklas
Luhmann (1972). Como es sabido, el proceso de diferenciacion del sistema juridico del de
la moral empieza con el aumento de las dimensiones de las sociedades, tanto numérica-
mente, como ideologicamente (Geiger, 1964, pp. 293-295).
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En los temas relacionados con las innovaciones biomédicas, el sistema
juridico esta perdiendo tanto su autonomia como su tipico cierre norma-
tivo: si bien es indiscutible que el derecho presente un déficit cognitivo para
la regulacién de dichas practicas, al no tener conocimientos técnicos, ni
estar capacitado para interceptar exactamente cada faceta de las diferentes
opciones éticas de la sociedad contemporanea, seria un grave error episte-
molégico concluir, desde ahi, que el sistema juridico tenga que sacrificar su
autonomia decisoria y sea llamado tinicamente a brindar fuerza vinculante
a determinaciones bioéticas.

Y en dicho cortocircuito epistemoldgico cae sin duda buena parte
de la doctrina filosoficojuridica europea que ha construido una relacién
entre bioética y bioderecho enfocada en el supuesto ineludible de que sea
necesario “tender puentes entre la Bioética y el Derecho para que lo ‘justo
sea fuerte’ y para que o fuerte sea justo” (Vidal Gil, 2018, p. 38). Una cons-
truccién dogmatica cuya piedra fundamental, entonces, es la consideracién
de que tinicamente el fruto de una deliberacion bioética puede dar vida a
una buena, justa, reglamentacion juridica.

Lo apenas mencionado aparece reflejado claramente incluso en la
nocién de bioderecho mas acreditada en la doctrina, que lo define como
“el derecho de la bioética” (Palazzani, 2017, p. 55) y a partir de la cual se
establece una asimetria entre los dos sistemas.

De hecho, no pudiéndose inferir que dicha definicién se refiera al
bioderecho como derecho que regula la bioética —entre otras cosas, porque
un sistema normativo no puede regular juridicamente esferas de accién
especificas de otros subsistemas sociales?? (Pannarale, 1988, p. 92)— la Ginica
posible lectura consiste en considerar que haya una suerte de relacién de
posesion que lleve a considerar el bioderecho como el brazo armado de la
bioética, esencial y necesario para que la deliberacién bioética asuma efec-
tividad juridica por medio del reconocimiento en el sistema coercitivo®.

22.  En verdad, la interpretacion de la definicién como derecho que regula la disciplina bioética
no incurriria en falacia epistemoldgica inicamente si se entendiera como regulacion del
funcionamiento de organismos bioéticos (por ejemplo, Comités de Bioética), dando asi,
sin embargo, una versiéon extremadamente reduccionista al fenémeno biojuridico.

23. Parece que esta relacion entre bioética y bioderecho sea el anclaje considerado necesario
para superar esa dificil situacién en la que, supuestamente, se encuentra el derecho, “a/
tener que dar estabilidad y eficacia a la comunicacién social, cosa que sélo la precision
y la infalibilidad de una técnica podri asegurar, y de tener que ver con el mundo de las
necesidades y de los deseos, de las expectativas y del pluralismo de valores, que una mera
técnica no seria capaz de reconocer y respetar en toda su articulacién” (Viola y Zaccaria,
2002, p. 28).
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Siguiendo a esta doctrina, y alimentando la actual fenomenologia de
la relacion entre bioderecho y bioética, el derecho — en su version aplicada
y relacionada al bios — necesitaria a la bioética para a su optimum interno,
es decir, la justicia.

Las innovaciones biomédicas han provocado, por lo tanto, una para-
dojica inversion de la relacidn entre ética y derecho. A este respecto, en su
teoria del derecho Rudolf von Jhering argumenté que la caracteristica fun-
damental del mismo es la capacidad de ver mds all4, es decir, la capacidad
de abstraccidn de la contingencia para cumplir objetivos a largo plazo. Por
lo tanto, el jurista aleman, definiendo la ley como unién de quien com-
prende y ve mds all4 frente a quien ve Gnicamente lo que tiene cerca, llega
a la conclusiéon de que los primeros tienen que imponerse a los segundos,
para que estos cumplan lo que es en su interés (Jhering, 1972, p. 394).

Sin embargo, la actual relacidon entre bioética y bioderecho muestra
una suerte de espiritu revanchista de la filosofia y la ética que, apoyadas en
el progreso de las ciencias duras, se imponen como guia en la governance
de las tecnologias (Santosuosso, 2018, p. 39) revirtiendo completamente la
ensefianza de Jhering.

Si el conflicto consiste, como dice Vincenzo Ferrari, en la interaccién
en la que las partes, contrarrestindose reciprocamente, aspiran a extender
—la una en perjuicio de la otra— la propia capacidad decisional (Ferrari,
1987, p. 40), observando la fenomenologia de la relacién entre bioética y
bioderecho no se puede evitar subrayar c6mo el fenémeno de la desloca-
lizacién de las decisiones — que migran de los tipicos escenarios como las
aulas parlamentarias a comités de expertos — esté provocando una notable
extension de la capacidad decisional y, por ende, del poder de la bioética
en detrimento del bioderecho.

Indudablemente, la comunidad bioética tiene interés en trasformar su
propia capacidad decisional en una regla, en el sentido de dar a la misma
una cierta regularidad. Sin embargo, este proceso, que en términos ferraria-
nos podriamos definir como tendencia a la autonomia (Ferrari, 1987, p.
41), no consiste tinicamente en solicitar al bioderecho que limite su propio
umbral de decisionalidad —enucleando, por ejemplo, recomendaciones que
desaconsejen reglamentaciones juridicas, o exhortando a reglamentaciones
aparentes o prohibiciones absolutas— sino que, ademas, busca en el biode-
recho un impulso a su propia regularidad. St normalmente la tendencia a la
autonomia implica un rechazo de la heteronomia, en este caso es evidente
que la tendencia a la autonomia de la bioética no implica exactamente
dicho rechazo, sino mas bien una instrumentalizacién de los mecanismos
del derecho para imponer sus propias decisiones.
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5. CONCLUSIONES

En conclusién, como creo que se ha demostrado, la edicién genética
germinal, incluso mas que otras practicas biomédicas, subraya la creciente
complejidad de la sociedad contemporanea. No solo del “objeto sociedad”,
como afirma Habermas (2013: 9), sino también de la intrincada red de
acciones y reacciones entre subrealidades sociales —como la ética, la ciencia,
el derecho y la politica— (Pannarale, 1988, p. 81). Dicho escenario comporta
la necesidad de producir normas biojuridicas que, no pudiendo estar exen-
tas de riesgos, por lo menos intenten seleccionar de forma racional qué
riesgos asumir. Y para seguir este camino —es decir, para poder prestar su
funcién de mecanismo de seleccién y absorbimiento de riesgos (Febbrajo
2009, pp. 69-82)— sera mucho mas 1til un bioderecho que, en lugar de tener
una relacion parasitaria con la bioética contemporanea (Valdés, 2019, pp.
41-58), mire hacia la biopolitica y su acoplamiento estructural, que es el
estado constitucional de derecho (Luhmann, 1972). Con la esperanza de
que, de esta forma, finalmente aceptemos erradicar enfermedades, aunque
signifique sacrificar la pureza de la naturaleza humana.
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