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PROLOGO

La investigacion cientifica, en particular la biomédica, que se desarrolla en el ambito de la
medicina y la biologia humana, desempefia un papel fundamental como motor de progreso, de
bienestar y de mejora de la calidad de vida de los ciudadanos. Ademas, tanto en las fases basicas
como en las aplicadas, su incidencia en el crecimiento econémico es cada vez mas relevante.
No se puede olvidar, por otra parte, que la investigacion cientifica constituye el objeto de un
derecho fundamental, por cierto, poco estudiado en profundidad en cuanto a su significado,
contenido y limites.

Hoy, la biotecnologia constituye una de las areas fundamentales en el ambito de la inves-
tigacion y el desarrollo en Europa. Ha sido considerada como actividad estratégica en las suce-
sivas ediciones del Programa Marco de la Union Europea (también en la actual, «Horizonte
Europa»), que es el instrumento para garantizar una relacion efectiva entre las prioridades
politicas de la Unién Europea y las acciones de I+D+I necesarias para desarrollarlas. En
Espaiia, las iniciativas publicas para la mejora de la eficiencia y sostenibilidad del Sistema
Nacional de Salud han priorizado la consolidacion de la medicina personalizada de precision,
que supone, en buena medida, la traslacion de los avances en genética a la practica clinica. El
Plan de abordaje de las Terapias Avanzadas en el Sistema Nacional de Salud se enmarca en el
Plan Estratégico de Medicina Precision del Sistema Nacional de Salud. La industria farma-
céutica, principal promotor de los ensayos clinicos en Espaifia, también ha abierto numerosas
lineas de investigacion en terapias avanzadas como oportunidad de mercado.

El descubrimiento de la técnica CRISPR-Cas es una pieza clave en este escenario porque
abre caminos para el avance de la terapia génica. Pero, a la vez, tiene importantes implica-
ciones sociales, éticas y juridicas. El enorme salto en las posibilidades de modificacion del
genoma nos interpela, como novedad, por la fuerza de los hechos, sobre «quiénes somosy,
pero también sobre «si queremos seguir siendo» y sobre «en quiénes queremos convertirnos.
En palabras de Angela Bernardo, «con CRISPR-Cas, a diferencia de lo que ocurria antafio, la
posibilidad de afectar a la especie humana en su identidad e integridad, deja de ser un supuesto
tedrico para convertirse en una posibilidad real».

Angela Bernardo aborda este asunto de la unica forma que hace posible un anélisis
riguroso, quiero decir, desde una perspectiva multidisciplinar, con el aval, por un lado, de su
formacion como biotecndloga y, por otro, de sus estudios en el Programa de Doctorado en
Derecho en la Universidad del Pais Vasco/Euskal Herriko Unibertsitatea, bajo la direccion
del profesor Carlos Maria Romeo Casabona; no hay mejor escuela.
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Entiendo su reflexion en esta publicacion dividida en tres partes, con una logica clarisima.

En un primer bloque, que abarca los tres primeros capitulos, se proporcionan al lector
unos cimientos solidos para el posterior analisis especifico de la materia, constituidos por las
historicas limitaciones éticas y juridicas a la técnica frente a la proteccion de la libertad de
su desarrollo. Aqui se analiza de manera critica la respuesta que histéricamente han dado el
bioderecho y la bioética a los desafios que representa la intervencion sobre la materia viva,
aportando también informacion sobre la relacion de estas dos disciplinas ante este reto. Aqui
se aborda también la libertad de investigacion como derecho fundamental, su nacimiento y
su evolucion, integrado, entiende la autora, en el contenido del derecho humano a la ciencia.
La parte central de este capitulo se dedica al analisis de la positivizacion de la libertad de
investigacion en la Constitucion Espaiiola y en la jurisprudencia del Tribunal Constitucional.

Para cerrar esta parte, se analizan las caracteristicas que diferencian a las herramientas CRIS-
PR-Cas de tecnologias previas de modificacion genética y que justifican un estudio especifico. Se
repasa el origen, fundamento y propiedades de estos sistemas de edicion de genes; sus limitaciones,
en concreto la posibilidad de mutaciones off-target y on-target, mosaicismos; y se distinguen las
posibilidades que presenta, esto es, prevencion, diagndstico, tratamiento o mejora (enhancement).

En el segundo bloque se profundiza tanto en los fundamentos éticos como en la regulacion
juridico positiva. Se desentrafian los principios que deben orientar la libre investigacion con
CRISPR-Cas, examinado los mas clasicos: autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia;
y proponiendo otros adicionales como la integridad cientifica, la transparencia y el principio
de oportunidad. También se abordan los desafios principales, como la garantia de la libre auto-
determinacion de las personas que participen en ensayos o la necesidad de una investigacion
justa 'y equitativa en el acceso a las intervenciones genéticas. La autora valora positivamente las
intervenciones genéticas terapéuticas, pero rechaza las que persiguen la mejora (enhancement), al
sostener que la desigualdad en el acceso y la posible perpetuacion o aumento de las brechas socia-
les supone que son contrarias al principio de justicia. Se supera, por lo tanto, el argumento de
la intangibilidad del genoma humano que es dificil de concebir como un principio en si mismo.

Para el analisis del régimen juridico aplicable a las intervenciones sobre el genoma
humano se estudian los principios generales que informan el ordenamiento juridico, abordando
su aplicacion en el ambito del bioderecho, y se pasa al estudio del marco juridico vigente en
Espaia, identificando las cuestiones mas inciertas o desactualizadas de la regulacion. Asi, se
cuestiona la redaccion del articulo 13 del Convenio de Oviedo, que prohibe la introduccion
de modificaciones en «el genoma de la descendencia» en un contexto de incertidumbre en
relacion con las consecuencias de la afectacion a la linea germinal. Esta circunstancia debe-
ria modular la prohibicion, que cabe reinterpretar segun el sentido que se dé a los términos
«genomay y «descendencia». Plantea también la conveniencia de ampliar el plazo de 14 dias
en la experimentacion con embriones supernumerarios y sin fines reproductivos, teniendo en
cuenta la necesidad de profundizar en aspectos basicos y desconocidos del desarrollo embrio-
nario. Sostiene la necesidad de aclarar el concepto «taras o enfermedades graves» del articulo
159 del Codigo Penal, y propone la modificacion de la Ley de Técnicas de Reproduccion
Humana Asistida con el fin de delegar la competencia en el Ministerio de Sanidad para que,
oido el Consejo Interterritorial del SNS, se pueda elaborar dicho catalogo. Defiende que la
consideracion del genoma humano como bien juridico protegido, segun disponen el Convenio
de Oviedo o la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano, no debe concebirse de forma
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maximalista, sino a la luz de la garantia de la primacia, el bienestar individual y la diversidad
de la especie. Finalmente, se afirma que la salvaguarda del genoma humano en conexion con
la dignidad humana no es satisfactoria, por su vaguedad y la inseguridad juridica que genera.

A partir de toda esta construccion, Angela Bernardo puede cerrar su trabajo con una revision
bien fundamentada de los aspectos mas importantes que pueden justificar una posible limitacion del
ejercicio de la libertad de investigacion sobre la edicion genética. Por ejemplo, se examinan los retos
en torno a la democratizacion del uso de CRISPR-Cas (y su aplicacion mas alla de los circuitos aca-
démicos tradicionales, como en el movimiento biohacker), la amenaza de los paraisos genéticos con
una regulacion laxa o inexistente, y los desafios sobre el acceso al conocimiento de estas técnicas,
que pueden devenir en fraudes o engafios. En el ultimo capitulo, es muy interesante la evaluacion
de los asuntos de mayor complejidad en la deliberacion publica y en la toma de decisiones sobre
la modificacion del genoma humano. La autora insiste en la necesidad de una deliberacion publica
global, inclusiva y transparente acerca de las cuestiones fundamentales y las implicaciones de la
edicion genética, en linea con lo dispuesto por el art. 28 del Convenio de Oviedo.

En definitiva, el lector va a disponer de una detallada, rigurosa y clara descripcion del
objeto de estudio, lo cual es muy meritorio teniendo en cuenta la complejidad técnica de
CRISPR-Cas. También comprendera y se familiarizara con los recursos de la bioética y el bio-
derecho para abordar las implicaciones éticas y legales que presenta. Pero, sobre todo, podra
seguir de manera ordenada una reflexion solida, critica y sugerente, y se sentird involucrado
e interpelado intelectualmente.

Tuve el privilegio de leer la tesis que es la base de esta monografia en cuanto la termind,
puesto que formé parte del tribunal que la calificé en la UPV/EHU, junto con los profesores
Vicente Bellver y Sergio Romeo. Después de una defensa brillante, no dudamos en otorgarle
la méaxima calificacion, sobresaliente cum laude por unanimidad, y de proponer que optara
al premio extraordinario de doctorado, que le fue concedido por la UPV/EHU en el area de
conocimiento de ciencias sociales y juridicas. Ademas, también recibi6é el XLI Premio a la
Investigacion en Ciencias Juridicas (ex-aequo) de 2022, concedido por la Real Academia
de Doctores de Espafa. Estos son reconocimientos merecidos porque la doctora Bernardo
ha demostrado una gran capacidad de analisis critico desde una s6lida formacion, a los que
seguro que sucederan otros en una brillante trayectoria como jurista.

Redacto estas paginas, con mucho agrado, porque Angela me lo pidié, lo iba a hacer el
director de la tesis, el profesor Carlos Maria Romeo Casabona, que fue también mi maestro.
Angela y yo somos amigas y condiscipulas. Carlos Romeo fue una pieza clave para el bio-
derecho en Espaiia, al frente de la Catedra Interuniversitaria de Derecho y Genoma Humano.
En particular, fue un pionero en el estudio de las implicaciones juridicas de las intervenciones
en el genoma humano y participé en la redaccion de la legislacion que reguld esta técnica.
Sus libros «Los genes y sus leyes», del aflo 2002, y «Los delitos contra la vida y la integridad
personal y los relativos a la manipulacion genética», del afio 2004, publicados por Comares
son, veinte afios después, una referencia. Carlos Romeo fallecié en agosto, pero nos ha dejado
un enorme legado personal y académico. Dedico este prologo a su memoria.

PiLAR NICOLAS

Coordinadora de la Red Catedra de Derecho y Genoma Humano,
Universidad del Pais Vasco/Euskal Herriko Unibertsitatea

Bilbao, octubre 2024
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American Association for the Advancement of Science (Asociacion Americana para el
Avance de la Ciencia)

American College of Medical Genetics and Genomics (Colegio Americano de Genética
Médica y Genomica)

Acido desoxirribonucleico

Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios

Acido ribonucleico

Association for Responsible Research and Innovation in Genome Editing (Asociacion
para la Investigacion e Innovacion Responsables en la Edicion del Genoma)

Articulo

American Society of Human Genetics (Sociedad Americana de Genética Humana)
Auto del Tribunal Constitucional

British Medical Journal

Boletin Oficial del Estado

Capitulo

CRISPR-associated (asociadas a CRISPR)

CRISPR asociated protein 9 (proteina 9 asociada a CRISPR)

Codigo Civil

Convenio sobre la Diversidad Biologica (Convenio de Rio)

Comité Directivo de Derechos Humanos en los Ambitos de la Biomedicina y la Salud
del Consejo de Europa

Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Europea
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INTRODUCCION

I. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Cuando en 1899 SANTIAGO RAMON Y CAJAL pronuncio su discurso de ingreso en la Real
Academia de Ciencias Exactas, Fisicas y Naturales, pocos se imaginaban el devenir que habria
de protagonizar la investigacion cientifica durante las siguientes décadas. En su disertacion,
RAMON Y CAJAL pregondé las «cuestiones de alta humanidad» que «laten en el misterioso
protoplasma del mas humilde microbio»'.

Casi un siglo mas tarde, unos microorganismos sumergidos en las salinas de Santa Pola
(Alicante), terminaron dandole la razén. Es en las arqueas Haloferax mediterranei, asi como
en diversos tipos de bacterias, donde se empez6 a escribir entre los afios ochenta y noventa
del siglo pasado un capitulo esencial de la historia de la ciencia. Su material genético alberga
las piezas que luego acabaron formando parte de una tecnologia pionera, que ha marcado un
punto de inflexion, a la que se conoce como CRISPR-Cas.

No cabe duda de que la reflexion juridica y ética se ve interpelada de manera constante
por los avances de la investigacion cientifica. Mas aun cuando, gracias al ingenio humano,
un descubrimiento fruto de la serendipia como el de CRISPR-Cas se ha transformado desde
2012 en un poderoso instrumento de edicion genética. La llegada de estas herramientas ha
supuesto una auténtica revolucion cientifica y técnica al posibilitar experimentos antafio ini-
maginables e inalcanzables.

Su empleo permite comprender mejor las funciones génicas; analizar en profundidad
los mecanismos de patogénesis y descubrir nuevas estrategias diagnosticas, preventivas y
terapéuticas contra multiples enfermedades. La trascendencia de CRISPR-Cas ha adquirido
tal envergadura que la Real Academia de Ciencias de Suecia reconocio el desarrollo de la
herramienta de edicion genética con el Nobel de Quimica de 2020.

Al mismo tiempo, la técnica también posibilita la modificacion del genoma humano
con una sencillez, versatilidad y accesibilidad que no tiene precedentes. Estas caracteristicas

' RAMON Y CAJAL, S. (2016). Los ténicos de la voluntad. Reglas y consejos sobre investigacion cientifica.

Madrid, Espana: Gadir Editorial, p.29.
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precisamente propiciaron un experimento irresponsable, perpetrado en 2018 en China y Tai-
landia por el equipo del investigador HE JiaANKUI, que supuso el nacimiento de los primeros
bebés editados genéticamente de forma intencional.

Con CRISPR-Cas, a diferencia de lo que ocurria antafio, la posibilidad de afectar a la
especie humana en su identidad e integridad ha dejado de ser un supuesto teérico para con-
vertirse en una posibilidad real. Si bien la llegada de estos sistemas alumbra promesas para
mejorar nuestra esperanza y calidad de vida, la libre actividad cientifica en torno a estas
materias, como demuestra el trabajo de HE JiANKUI, puede conllevar mas que nunca peligros
evidentes, aspectos sobre los que resulta necesario detenerse.

El Derecho y la Etica, como es sabido, juegan un papel clave en la prevencién y en la
resolucion de los conflictos. El contexto ante el que nos encontramos sitia a la ciencia como
objeto de reconocimiento social por los grandes beneficios que engendra; sin embargo, su
practica también puede implicar graves amenazas. Es precisamente funcion del Derecho y de
la Etica reflexionar sobre los desafios que comporta la investigacién, incluida aquella relativa
a los sistemas CRISPR-Cas.

Buena parte de estos retos se centran precisamente en el ejercicio de la libre actividad
cientifica a fin de promover sus efectos positivos y evitar la vulneracion de otros derechos
y libertades individuales. Su amparo y proteccion resultan hoy mas necesarios que nunca;
simultaneamente, los riesgos de estas técnicas de edicion genética convierten la reflexion
juridica y ética en una tarea urgente y primordial.

En consecuencia, estudiar las implicaciones de CRISPR-Cas desde la perspectiva de la
libertad de investigacion deviene imprescindible por varias razones. En primer lugar, por la
posibilidad fehaciente de que las intervenciones sobre el genoma a través de estas novedosas
técnicas supongan cualquier tipo de dafio individual y/o colectivo debido al posible riesgo de
modificar de forma perjudicial la naturaleza humana.

En segundo lugar, la mayor accesibilidad de estas herramientas también implica que
puedan ser utilizadas experimentalmente de forma fraudulenta o por parte de personas legas
en la materia. En tercer lugar, la potencial ampliacion de los margenes en el ejercicio de la
libertad de investigacion ha de venir acompaiiada de la consiguiente circulacion y acceso al
conocimiento sobre el estado del arte de CRISPR-Cas y sus posibilidades, tanto por parte de
la comunidad cientifica como de la poblacion general.

II. METODOLOGIA, CONTENIDO, OBJETIVOS Y ESTRUCTURA DEL ESTUDIO
1. Metodologia

La metodologia seguida para realizar la investigacion es la propia del ambito juridico,
con la importante diferencia que plantea la perspectiva multi e interdisciplinar necesaria para
llevar a cabo este trabajo. En consecuencia, dicho enfoque abarca las cuestiones especificas
del Derecho, a las que se suman aquellas de indole bioldgica, bioética y social que revisten
una especial trascendencia para completar el analisis racional y critico de CRISPR-Cas desde
el enfoque de la libertad de investigacion.

En particular, el Bioderecho, el Derecho Constitucional y el Derecho Internacional nos
han ofrecido las herramientas esenciales para el analisis juridico de esta problematica. Por ello,
el método se basa en el examen de las fuentes normativas y jurisprudenciales en este ambito,
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en la recopilacion y la revision de la doctrina juridica y ética mas destacada y actualizada en
esta materia y en el estudio de la bibliografia cientifica relacionada con la edicion de genes
para finalmente llevar a cabo la inferencia inductiva, la sistematica y la redaccion de las ideas
y conclusiones alcanzadas.

2. Contenido de la investigacion

El contenido del trabajo se ha determinado siguiendo una clasificacion que distingue entre
la delimitacion del objeto y la delimitacion espacio-temporal. El primer paso ha consistido en
acotar los limites de nuestro estudio mediante la diferenciacion entre el objeto material y el
objeto formal®. Con esa finalidad, el trabajo distingue como objeto material al Bioderecho y
a la Bioética aplicables a los sistemas CRISPR-Cas, mientras que la libertad de investigacion
constituye el objeto formal.

La proyeccion en el ambito del Bioderecho del enfoque de la libertad de investigacion se
subsana a través del segundo paso, es decir, con la aplicacion de la delimitacion espacio-tem-
poral. Por consiguiente, nuestro estudio se centra en el ordenamiento espafiol en vigor, lo
que comprende el conjunto de normas juridicas vigentes en Espafia en la actualidad, cuya
pertenencia y validez estan sujetas a la CE 1978.

3. Objetivos del estudio

En ese sentido, la investigacion ha presentado los siguientes objetivos:

a. Explorar el papel y la funcion del Bioderecho y de la Bioética ante los desafios que
plantea el ejercicio de la libertad en el seno de la actividad cientifica, y, en particular,
ante los retos que comporta la intervencion sobre el genoma humano;

b. Analizar la configuracion juridica de la libertad de investigacion en el ordenamiento
espaiiol, comprendiendo tanto la evolucion y el despliegue histdrico de este derecho
como su formulacion positiva a nivel constitucional;

c. Estudiar las caracteristicas cientificas inéditas y diferenciales que posee CRISPR-Cas,
frente a las técnicas anteriores de modificacion genética, prestando especial atencion
a aquellas cuestiones que entrafian una mayor relevancia desde la perspectiva de la
libertad de investigacion;

d. Abordar los principios éticos que deben guiar la actividad cientifica con los sistemas
CRISPR-Cas, asi como fundamentar las prescripciones contenidas en relacion con la
aplicacion de dichos criterios;

e. Examinar los principios y las normas juridicas con respecto a las intervenciones
sobre el genoma con CRISPR-Cas en el ambito de la investigacion en salud humana,

2 Para realizar la delimitacion del estudio, seguimos la propuesta de TARODO SoRIA, de manera que el objeto

formal es concebido como «aquello que es susceptible de ser alcanzado directa y naturalmente por el poder o el acto
de conocimientoy», mientras que el objeto material se refiere al «término al cual, a través del objeto formal, apunta el
poder o acto de conocimiento». Vid. Tarodo Soria, S. (2005). Libertad de conciencia y derechos del usuario de los
servicios sanitarios. Bilbao, Espafa: Ed. Universidad del Pais Vasco, pp.28-29.
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estableciendo ademas todos aquellos aspectos cuya formulacion resulte hoy en dia mas
confusa y desactualizada;

Identificar las cuestiones mas problematicas y de mayor interés en el analisis juridico
y ético sobre la regulacion de CRISPR-Cas desde la perspectiva de la libertad de
investigacion;

Revisar los posicionamientos y los acuerdos adoptados hasta la fecha acerca de las
modificaciones que se practiquen sobre el genoma humano con CRISPR-Cas, mos-
trando especial atencion a aquellos aspectos ligados con la libre busqueda y transmision
del conocimiento cientifico en esta materia;

Evaluar los mecanismos de gobernanza y de participacion idoneos en relacién con
las intervenciones que se lleven a cabo con CRISPR-Cas, asi como identificar los
aspectos de mayor complejidad en la deliberacion publica sobre la modificacion del
genoma humano.

4. Estructura de la investigacion

Teniendo en cuenta los objetivos planteados, el trabajo se ha estructurado en ocho capi-
tulos diferentes. Los tres primeros constituyen la parte general de la investigacion, que sirve
para ofrecer el presupuesto tedrico necesario para fundamentar el analisis posterior. La parte
especifica, que incluye el resto de capitulos, aborda en detalle el examen ético y juridico
respecto a la materia que nos ocupa. Asi pues, en los capitulos que integran este trabajo pro-
fundizamos en el estudio:

a.

De la relacion que mantienen el Bioderecho y la Bioética con la ciencia y, en particular,
con las investigaciones que atafien a la materia viva. Cabe resaltar que esta parte del
trabajo tiene un caracter instrumental para identificar de manera introductoria aquellos
aspectos mas destacados respecto al ejercicio de la libertad en la practica cientifica y
a las intervenciones sobre el genoma humano. Este analisis también plantea una serie
de reflexiones iniciales en torno a la respuesta juridica y ética que se ha ofrecido his-
toricamente sobre estas cuestiones;

De la positivizacion de la libertad de investigacion en el ordenamiento juridico espafiol.
Para ello, hemos creido conveniente revisar primero de forma somera el nacimiento y
la evolucion juridico-positiva de este derecho, teniendo en cuenta ademas la recepcion
en nuestro ordenamiento del derecho humano a la ciencia, cuyo contenido normativo
integra también la libertad de investigacion, y el sistema multinivel ante el que nos
encontramos. La parte central del capitulo se dedica a analizar la configuracion cons-
titucional de la libertad de investigacion, como presupuesto tedrico necesario para
conocer en detalle el objeto formal de nuestro estudio. Esta revision nos sirve para asi
poder delimitar con mayor precision los dilemas éticos y juridicos que planean sobre
su ejercicio ante la llegada de las técnicas CRISPR-Cas;

De los fundamentos cientificos de los CRISPR-Cas. Aunque ¢l trabajo se focaliza en
el ambito del Bioderecho y de la Bioética, resulta primordial identificar las caracte-
risticas diferenciales que poseen estas herramientas frente a las técnicas previas de
modificacion genética. Asi, esta parte del estudio se detiene en el origen, funciona-
miento y posibilidades de CRISPR-Cas en el ambito de la investigacion biomédica,
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abordando las cuestiones cientificas de mayor relevancia desde la perspectiva ética y
juridica. El capitulo también ofrece varios elementos de analisis que resultan utiles
para el Bioderecho y la Bioética, con el objetivo de distinguir entre las aplicaciones
para prevenir, diagnosticar o tratar enfermedades y el potencial uso de CRISPR-Cas
en mejora genética (enhancement),

d. De los principios éticos relativos a la investigacion y, en particular, de aquellos aplica-
bles a la actividad cientifica vinculada con las intervenciones sobre el genoma humano.
El estudio de estos criterios se lleva a cabo planteando ademads un analisis racional y
critico con el fin de justificar el contenido de estas prescripciones en relacion con las
posibilidades y los desafios que suscitan los sistemas CRISPR-Cas en el ambito de la
salud humana. Asi pues, esta parte del trabajo aborda aquellas cuestiones vinculadas
con la Bioética, referidas de manera especifica a las intervenciones sobre el genoma
de nuestra especie, que presentan un especial interés desde la perspectiva de la libertad
de investigacion;

e. De los principios y las normas de caracter juridico relativos a la intervencion sobre el
genoma humano con los sistemas CRISPR-Cas. Este analisis, por un lado, repasa los
principios generales que informan el ordenamiento juridico en un Estado social y demo-
cratico de Derecho y examina su aplicacion en el ambito del Bioderecho. Ademas, por
otro lado, se estudian las reglas juridicas que materializan los procedimientos mediante
los cuales se garantizan dichos principios. En consecuencia, este capitulo presta aten-
cion al marco juridico vigente en Espaiia respecto a las intervenciones sobre el genoma
humano, centrandose en el ambito que afecta a la libertad de investigacion. Este andlisis
critico nos sirve para identificar aquellos aspectos mas inciertos o desactualizados de
la regulacion en vigor con respecto a los desafios que hoy en dia plantea CRISPR-Cas;

f.  De las cuestiones cientificas, juridicas y éticas mas problematicas a la hora de ade-
cuar el marco normativo vigente a las nuevas posibilidades que ofrecen las técnicas
CRISPR-Cas. Este ejercicio reviste una gran importancia al examinar la consideracion
del genoma humano como bien juridico protegido, la compleja vinculacion entre el
patrimonio genético y la dignidad humana o la interpretacion de estas intervenciones a
la luz del principio de justicia, entre otros aspectos de interés. El estudio que trazamos
nos permite identificar aquellos elementos que han de tenerse en cuenta para fijar el
cardcter permisivo o limitador del ejercicio de la libertad de investigacion con respecto a
CRISPR-Cas. Ademas, se plantean algunas respuestas que el Estado de Derecho podria
articular con el fin de adaptar el marco juridico vigente a la nueva realidad social;

g. De la deliberacion publica en torno a las intervenciones sobre el genoma humano con
CRISPR-Cas. Para ello, analizamos primero los posicionamientos y acuerdos principa-
les que se han adoptado hasta la fecha sobre las posibilidades de modificacion genética
en seres humanos, mostrando un especial interés en los planteamientos acerca del
ejercicio de la libertad de investigacion en esta materia. Asimismo, conviene repasar
los dilemas mas urgentes que suponen estas herramientas en torno a la libre bisqueda
y transmision del conocimiento cientifico. Este capitulo también discute los mecanis-
mos de gobernanza y participacion publica en relacion con estas novedosas técnicas,
teniendo en cuenta las obligaciones legales previstas en el ordenamiento juridico espafiol
y los desafios sobre la organizacion de un debate publico acerca de sus implicaciones.
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