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Resumen

Los conflictos éticos no son nuevos con respecto a la edicién genética, pese a los avances y condiciones para el
mejoramiento de la calidad de vida y acciones con respecto a la salud de las personas, el personal de salud y la
poblacion en general, se encuentra en vilo en las decisiones que al tomar puedan traer beneficios, asi como
consecuencias para el futuro de la humanidad. La edicion genética, con el paso del tiempo toma fuerza para su
utilizacion con fines terapéuticos, sin embargo, los intereses personales pueden crear disturbios en las

indicaciones, que llegan a traer resultados no deseados, que lamentablemente llegan a ser irreversibles, por

147

Articulo Original
Original Article



ejemplo, una sociedad genéticamente modificada predispuesta a enfermedades, alterando la naturaleza innata
del ser humano. Existen criterios bioéticos suficientes para apoyar la decision del paciente ante el uso de
técnicas invasivas, asi como para defender la naturaleza de la vida, valorando el beneficio/riesgo que la edicion

genética pueda acarrear (inicamente con fines terapéuticos.

Palabras clave: Etica, modificacion genética, riesgo, terapia genomica.

Abstract

The ethical conflicts are not new with respect to the genetic edition, in spite of the advances and conditions for
the improvement of the quality of life and actions with respect to the health of the people, the health personnel
and the population in general, is in suspense in the decisions that when making can bring benefits, as well as
consequences for the future of humanity. The genetic edition, with the passage of time takes force for its use
for therapeutic purposes, however, the ambition and personal interests can create disturbances in the indications,
which come to bring unwanted results that unfortunately become irreversible, such as example a genetically
modified society predisposed to diseases, altering the innate nature of the human being. Therefore, there are
sufficient bioethical criteria to support the decision of the patient before the use of invasive techniques, as well
as to defend the nature of life, and valuing the benefit / risk that the genetic edition can bring only for therapeutic

purposes.

Keywords: Ethics, genetic modification, risk, genomic therapy.

Introduccion

El desarrollo de la humanidad, se da en muchos ambitos, uno de ellos es la ciencia y tecnologia; el
conocimiento permite el descubrimiento de muchas herramientas con el fin de mejorar la calidad de vida, ya
desde el descubrimiento del ADN (Acido Desoxiribonucleico), como portador del material genético de la célula,
se ha encaminado infatigablemente a determinar hasta la minima parte de la serie del genoma humano y elaborar
instrumentos que permitan manipular y cambiar la gendmica. El primer genoma de origen viral, se determiné
secuencialmente en 1976 y, desde entonces, se ha descubierto genomas mas ininteligibles, un proceso terminé

con el primer borrador del genoma humano, publicado en 2001; sin embargo, nos remontamos a 1987, en donde
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se publica el primer articulo y reporte oficial de edicién genética, poniendo a conocimiento que existen
secuencias de cadenas repetidas en el genoma de las bacterias (Escherichia coli y bacterias arqueas),
considerado como un hallazgo incidental, creyéndose que no tenia significado funcional en el organismo vivo
(1). En los Gltimos afios, se ha logrado identificar maltiples secuencias del ADN de las personas como Unicas
determinando caracteristicas que son propias de cada persona, y que sus alteraciones producen diferentes
enfermedades, como la enfermedad de Huntington, por nombrar un ejemplo; sin embargo, parecia una utopia
tener la capacidad de poder editar, agregar o eliminar alguna region del ADN, como método diagndstico o como
una posible terapia que permita reparar directamente el error etiolégico de la enfermedad y evitar que la misma
aparezca en el futuro (2,3).

Todo parecia inalcanzable, similar al suefio socialista, hasta que se descubrié la técnica de
CRISPR/Cas9 (Clustered regularly interspaced short palindromic repeats) como una estrategia para la edicion
genética, nos abrid un sinnimero de horizontes para la investigacion, en el cudl se describe la posibilidad de
trasladar células eucariotas para poder ser utilizadas con el objetivo de lograr la modificacion/edicién genética.
Mientras el camino tomaba rumbo y se formaba como una realidad, muchos pensadores se oponen al
procedimiento, basandose en la carencia de eleccién/decision de las personas, falta de autonomia, justicia y
ética (4,5,6).

Hablar de ética no es facil, es un ensuefio para muchas personas cuando la vinculamos a la praxis
profesional en un tema poco conocido, como es la edicion genémica; nos enfocamos y orientamos en aspectos
éticos fundamentales que seres humanos, provistos de falacias, debemos preguntarnos antes de tomar una
eleccién que ponga en riesgo la integridad del ser humano, es por ello que, siempre apoyaremos el respeto de
los principios bioéticos, valores y virtudes humanas, pilar necesario para el ejercicio profesional, en conclusién,
desde la ética médica profesional, el presente manuscrito pretende la revision bibliografica y reflexion critica
bioética de las nociones, fundamentos y elementos necesarios internacionales en relacién a las técnicas de
edicién genética, objetivos, beneficios, riesgo y su implicaciéon con la autonomia, derecho y respeto de la
integridad del ser humano. Para lo cual se ha realizado la revision de articulos de rigor cientifico en revistas de
alto impacto, con enfoque cualitativo, con base a tres aspectos fundamentales, la técnica genética, los
antecedentes legales y la relacién con la bioética, exponiendo las principales implicaciones éticas y morales que

la edicion genética causa en la sociedad (7, 8, 9).
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Desarrollo

. Técnica de edicidn genética

Partimos desde los usos y las aplicaciones de la edicion genética a la ciencia, se considera que,
mediante el conocimiento de secuencias genémicas de las cadenas del ADN, somos capaces de disruptar,
modificar, insertar, deleccionar, corregir, cambiar, crear y usar la informacion de los genes para llegar a un fin,
y alcanzar objetivos de investigacion (10).

Para empezar a comprender como funciona la edicion genética, especificamente el CRISPR, debemos
adentrarnos en un conflicto genético que siempre ha existido en nuestro planeta, desde hace millones de afios,
lucha por supervivencia entre los virus y bacterias (11). Incluso las personas que no estan vinculadas con la
medicina, en su experiencia social han escuchado y poseen conocimiento, aunque remoto de lo que son y
constituyen las bacterias, con capacidad para enfermar al ser humano, sin embargo, también forman parte de la
microbiota normal siendo indispensables para la supervivencia (12, 13).

Una bacteria esta provista de maltiples sistemas de defensa para combatir los virus, por tanto evitan
su propia destruccién; ahora se conoce que, los mencionados sistemas inmunes son la respuesta innata a la
presencia del virus dentro de las mismas, esto se contrasta y difiere de los seres pluricelulares, que poseen
sistemas inmunes naturales junto con otros adaptativos mas complejos capaces de guardar memoria que les
protege del contacto del mismo virus y de las posibles infecciones, en un futuro. CRISPR es un conjunto de
secciones repetidas de ADN bacteriano que pueden tener miles de letras de longitud (13, 14, 15). CRISPR
también son definidos como locus de ADN hechos por repeticiones pequefias de sucesiones de pares de bases
y entre cada uno de esos intervalos, hay unos fragmentos variables de ADN, procedentes de contactos previos
con un virus (16, 17). En un principio, era considerado como un dispositivo de proteccidn presente en bacterias
eucariotas y arqueas, parecido al silenciamiento con ARN interferente en eucariontes, que identifica y destruye
series de acidos nucleicos externos (18).

Las estructuras que hemos mencionado, debido a su complejidad, se representaron primeramente
empleando una sucesion de acrdnimos que se caracterizaron por ser confusos, por todas estas razones, en el
2002, cientificos encargados del estudio genético, de origen holandés, simplificaron su clasificacion con un
acronimo mas facil de entender, que incluso lo seguimos usando hoy (19, 20). Pese a que se ha comprobado
cada vez con mayor evidencia cientifica de que CRISPR abundaba en la naturaleza, al haberse encontrado en

los genomas de un tercio de la totalidad de bacterias y en casi todas las arqueas, que forman parte de otros
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organismos unicelulares, la funcién biolégica aun permanecia desconocida, y fue hasta 2005, cuando
aparecieron los primeros reportes técnicos, que mencionaba la participacion del CRISPR en el funcionamiento
adecuado del sistema inmune innato frente a cadenas y proteinas virales (21). Los investigadores, mediante
analisis con uso de la biotecnologia, lograron determinar y afirmaron que habia secuencias de ADN viral
enterradas en el ADN bacteriano, en otras palabras, las bacterias usaron la codificacion genética viral para
adquirir memoria inmunoldgica y poder utilizarlo en un futuro (19, 21).

El enfoque investigativo de genetistas, cientificos, médicos y bioquimicos fue orientado en analizar el
funcionamiento de sistemas inmunes CRISPR, mediante la determinacién de las enzimas participantes en el
reconocimiento de los rasgos unicos de ADN viral durante una infeccion. A partir de este concepto, y del trabajo
incesante de investigadores a nivel global, comenzé a surgir una comprension nueva y unificada, y se concluy6
que las bacterias y arqueas utilizan moléculas de &cido ribonucleico / RNA (el primo molecular del ADN) para
identificar y copiar secuencias sincronicas de ADN en el genoma viral (15, 22).

La edicién genética se define como una técnica o procedimiento mediante la cual, las cadenas de ADN
se editan, cambian o modifican directamente de la informacion gendmica de las células vivas. Aunque ya se
dispone desde hace algunas décadas, de instrumentos y herramientas, que de alguna forma son eficaces, para
editar genomas en organismos unicelulares, aln la capacidad para poder cambiar cadenas de ADN en células
eucariotas de los organismos pluricelulares, sin evidencia confiable, limita su utilizacion por seguridad. Desde
la década de 1990 aparecidé una nueva técnica para editar genéticamente, con eficacia considerable, basada en
cortar una seccién del ADN e introducirlo en un gen, por consiguiente la capacidad de editarlo crecia
considerablemente, este proceso se sostiene, en que al dafiar una region de la cadena de ADN, se originaba un
estimulo de reparacion del mismo, debido a que las células constantemente sufren dafios, por ejemplo por
exposicion a radiacion ionizante 0 a sustancias carcinogénicas, como consecuencia, la evolucién y
supervivencia ha adquirido la capacidad de reparar lesiones (22, 23).

La deteccion y localizacion de dafios producidos en el ADN, ocasiona el reclutamiento de una serie de
enzimas internas encargadas de la reparacion y, con los afios de arduo trabajo para entender este proceso, se
concluyé que podia aprovecharse y ser beneficioso para edicidn genética (24, 25). Las primeras herramientas
se originaron hace més de veinte afios, pero eran inadaptables y no confiables. Si alguien optaba por investigar
tenia que dedicarse por mucho tiempo, incluso afios, para construir, programar y determinar el funcionamiento

de una nucleasa, generando egresos de miles de ddlares, y con el riesgo de encontrarse con que la herramienta
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podia ser poco util, por lo que, si bien es un tema apasionante, la relacién costo beneficio de crear dichos
implementos de edicion genética no eran adecuados y fructiferos como pareceria, por tal razén, el
descubrimiento del CRISPR ofrecia la solucion, en lugar de tratar de formar y crear nucleasas, se podria
modificar las ya existentes en la naturaleza y editarlas para un fin, este procedimiento es un instrumento
econémico, rapido, eficaz y de facil uso que las que existian anteriormente para la edicion o correccién del
genoma. Por estos elementos se ha transformado en una potencia tecnoldgica en tan poco tiempo, pero con el
rechazo de los que defienden la vida humana, y la naturaleza de la misma (4, 18, 26).

CRISPR se dispone como un grupo variable de técnicas mediante las cuales, los cientificos biomédicos
deben estar instruidos enfocados a su area especifica de investigacion en el tema de genética médica. La
tecnologia CRISPR se ha vuelto imprescindible para la investigacion de edicion genética y se puede afirmar
que, a partir de su descubrimiento, la biologia y la sociedad nunca volveran a ser las mismas. El resultado del
CRISPR es una nueva manera de intervenir en la orientacion y trayectoria de la vida humana (26, 27).

Hoy, mientras empezamos la tercera década del siglo XXI, es raro el desconocimiento de noticias
sobre las posibilidades de la tecnologia en la edicidn genética y se esta convirtiendo en un tema cada vez de uso
rutinario, incluso en la poblacién en general; la utilizacién de la misma cada vez se realiza con més frecuencia
y hay autores que afirman, incluso en menos de diez afios la edicién genética influira en la alimentacién,
medicamentos, formas de vida, compresion de la adaptacion genética al ambiente, sistema inmunitario e incluso
en el conocimiento de la naturaleza mismo del mundo en el que vivimos (28).

o Base y antecedentes legales

Debido a que el problema en la utilizacién de la edicion genética tomaba més fuerza, considerdndose
ya como parte social, humana, econdmica y politica, fue inevitable realizar un consenso con el fin de normalizar
y negociar varios aspectos relacionados al tema. En el articulo 24 de la Declaracién Universal sobre el Genoma
Humano y Derechos Humanos de la Organizacién de las Naciones Unidas para Educacion, Ciencia y Cultura
(UNESCO), llevado a cabo el 11 de noviembre de 1997, considera a las intervenciones en la linea germinal
como “contrarias a la naturaleza” y en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos de las Generaciones
Futuras (UNESCO), de 26 de febrero de 1994, en su articulo 3 dispone expresamente que: “las personas que
pertenecen a las generaciones futuras tienen derecho a la vida y preservacion de la especie humana y se
prohibe causar dafio a la vida en particular con actos que comprometan de forma irreversible la preservacion

de la especie humana, el genoma y la herencia genética”
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Consideramos fundamental mencionar, la Declaracién de Bilbao sobre el Proyecto del Derecho al
Genoma Humano llevada a cabo durante el afio 1993, que menciona el funcionamiento de la intimidad como
un dominio y patrimonio personal, natural y Unico, descartando rotundamente el manejo de datos genéticos con
fines discriminatorios. En abril de 1997, se ejecutd, analiz6 y redact6 en Oviedo, Espafia, la Convencién sobre
Derechos Humanos y la Biomedicina, propuesta por el Consejo de Europa. La Convencién, estuvo vigente a
partir del 1 de diciembre de 1999, y se ocupa de cualquier intervencién que concierne al area de los servicios
sanitarios, incluidos los procesos diagndsticos, tratamientos y la investigacion cientifica. En el Capitulo 1V, se
menciona el genoma humano, con articulos que regulan y apoyan la no discriminacién por razones de
patrimonio genético (articulo 11); en pruebas predictivas de enfermedades genéticas (articulo 12); en
intervenciones que modifican, editan o cambian el genoma humano (articulo 13) y en la prohibicion de la
seleccion/eleccion del sexo durante la reproduccion humana asistida (articulo 14). En conclusion, el cuidado y
la proteccion de la informacion genética humana es considerada hasta el dia de hoy, como parte del patrimonio
genético Unico e intocable de la humanidad, de la naturaleza y persistencia de la especie en ambientes con
preservacion de la dignidad (29).

Ya muy cercanos a la época actual, con la revolucion de la libertad de expresion y de accion, se ejecuta
la Declaracion Universal sobre Datos Genéticos Humanos de 2003, que se fundamenta en defender lo posible
para que no se discrimine ni se manipule la informacién genética y proteonémica humana, al “tener por objeto
0 consecuencia la violacion de los derechos humanos, las libertades fundamentales o la dignidad humana de
una persona, o que inciten la estigmacion de una persona, una familia, un grupo o de comunidades ”.

Basado en el presunto nacimiento de dos nifias gemelas en China tras edicion genética empleada por
Hi Jiankui, aplicando el CPRISPR/CAS 9 para la edicién del gen CCR5, con la finalidad de conseguir
inmunidad frente al VIH; debido a la falta de explicitad dada por el autor y a la ausencia de apoyo ético
encontrado, se realizé la Declaracion del Comité Bioético Espafiol el 16 de enero del 2019, quienes aluden que
el avance tecnolégico actual oferta enormes posibilidades futuras de hacer frente a enfermedades de origen
genético que hasta hace poco eran inalcanzables; sin embargo, debido a la deficiente evidencia cientifica,
confiabilidad, resultados favorables en ensayos preclinicos, dudas éticas, sociales y riesgo-beneficio, consideran
que la edicion genémica humana, mediante la modificacion de ADN, constituye conflictos éticos incluso en el
que la aplicacién de dichas técnicas sean en el &mbito curativo, por lo que se asume, que lo realizado en China

es absolutamente rechazable e inadmisible, violentando el valor esencial de la dignidad del ser humano,
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evadiendo los principios de precaucion y proporcionalidad, al existir otras medidas terapéuticas y de prevencion
con mejores resultados para manejo del VIH (10, 30, 31).

Segun la Ley brasilefia n°. 13.123/2015, en su segundo articulo, en relacion al patrimonio genético,
esta conceptualizado con base a normas legales como: “informacion de origen genético de vegetales, animales,

microbianas u otras especies, incluidas las sustancias derivadas del metabolismo de estos seres vivos” (32).

La Ley de Bioseguridad brasilefia (Ley NUmero: 11.105/2005) salvaguarda, especificamente, a la
persona humana embrionaria y a las células germinales humanas mediante la construccion y elaboracion de un
proyecto de parentalidad. A partir de eso, el articulo 24 imputa una pena de prision de uno a tres afios y una
sancion para quienes emplean el embrién humano en discordancia con las disposiciones del articulo 53 de dicha
ley. Ademas, el articulo 25, implanta una penalidad de prisién de uno a cuatro afios y una sancién para aquellos
que “practican la ingenieria genética en células germinales humanas, cigoto humano o embrion humano”
(33).

La cuarta época de los derechos debe entenderse como los efectos traumaticos de la investigacion
bioldgica, que permiten, por consiguiente, manipulaciones y operaciones en el patrimonio genético de cada
individuo. Por lo tanto, debe entenderse como una aproximacién de la ley con los avances de la genética y
medicina. Es sobre estos avances biotecnoldgicos desenfrenados y los peligros e inseguridades que surgen de
crear especies de slper humanos que necesitamos luchar por medidas éticas que impidan la pérdida del
patrimonio genético en favor de mejoras y cambios genéticos artificiales (34).

Segun Bruno Naves y Sarah Goita, la proteccion legal de los datos genéticos de las personas es cardinal

para la restauracion de la presuncién de los derechos humanos y de la personalidad en la sociedad actual (29).

. Edicion genética y bioética

Aunque la modificacion genética, ha sido tema de discrecion en el ambito de la bioética, tomando sus
inicios desde hace mas de 40 afos, se lo considera, como una serie de resultados, producto de fructiferas
investigaciones de “edicion de los genes”; mientras un grupo, se esforzaba mas por llegar a perfeccionar la
técnica, otro, en el que se encontraba Science y Nature, sostenian la restriccién en embriones humanos, debido
a que consideraban, un tipo de manipulacién a la ley natural, con el cuestionamiento ético de que la edicién

genética afectard negativamente a las generaciones futuras (26, 35, 36).
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Science y Nature, se hicieron conocer durante muchos afios, proponiendo la abolicion de la edicion
genética por el temor de las secuelas en la linea germinal humana perturben a las proximas descendencias de
forma desconocida y peligrosa, afectando a la integridad natural y sublime del ser humano. Se amparan, que
mencionadas intervenciones podrian liberar una practica no terapéutica, llegando incluso a los humanos de
disefio, humanos modificados a placer, humanos robots, tema por el cual queda mucho por analizar, conocer y
discutir (36). Puesto que defienden que la edicion genética resulta menos Util que otros métodos ya existentes,
como el andlisis preimplantacional en la fertilizacion in vitro, se instala el principio de la precaucién, que se
basa en la incertidumbre de actuar o buscar nuevas formas riesgosas de terapia en contraste con las que existen
actualmente, siempre buscando evitar complicaciones catastréficas para la salud de la sociedad (37). Discuten
que las modificaciones genéticas, por el momento, no pueden hacerse en todas las células del cuerpo, por
consiguiente, en el caso de que se dé la edicién genética en embriones humanos, los resultados no podrian
apreciarse hasta después del nacimiento, colocando en peligro e inseguridad asi la vida del recién nacido, y de
las personas allegadas a él. Ademas, se podria perder la confidencia de la poblacion si se comienza a realizar
acciones imprudentes (38, 39). Existen otras preocupaciones éticas que son tan diversas como las distintas
culturas, religiones y creencias de todo el mundo. Por ejemplo, algunos filésofos cuestionan que, cambiar el
ADN de un embrién podria alterar su identidad como ser humano (40).

Siempre se ha tenido en cuenta, que la ingenuidad del ser humano, lo lleva a realizar actos no
saludables para la sociedad; en el enfoque de la ética y con el apoyo cientifico, la informacion se tiende a
distorsionar, usando las herramientas terapéuticas para fines banales, la edicion genética no se queda fuera de
este grupo; la modificacion de ciertas estructuras de las cadenas gendmicas con el objetivo de un
“mejoramiento” genético (cambiar el color de los ojos, estatura, rasgos faciles, etc.), conllevan a una gran
discrepancia por no ser éticamente aceptable (41, 42). El tema ya no solo qued6 en la aceptacion o rechazo por
las personas, en mas de 39 paises en todo el mundo, se estableci6 una situacion legal; en donde 25 de los mismos
lo prohiben por ley, 4 lo prohiben mediante directrices, y 9 son ambiguos en sus leyes; cabe sefialar que Estados
Unidos tiene un papel incierto, al contar con dos organizaciones la FDA (Food and Drugs Administration)
encargada de regular los ensayos clinicos en seres vivos, y NIH (National Institutes of Health) que restringe
enérgicamente su aplicacion en seres humanos (43, 44, 45). Por otro lado, en China recientemente se dio la
condena de tres afios de prision, multa de tres millones de yuanes (alrededor de 400 mil délares), inhabilitacion
permanente de trabajar en medicina reproductiva al biofisico He Jiankui y su equipo de trabajo, por llevar a

155

Articulo Original
Original Article



cabo edicion genética humana reproductiva sin un marco ético establecido y por ausencia de perfil de seguridad
para las gemelas, trayendo implicacion deletérea en su salud futura (46, 47, 48).

J. Savulescu (2007), propuso que, si somos capacitados para desplegar una tecnologia con
caracteristicas de seguridad y eficacia, que nos beneficie y podamos mejorar la presencia de la especie humana
en el planeta, mejorando la calidad de vida, no solo deberiamos poder aplicarla si no que estariamos obligados
a realizarlo. En esto, R. Powell (2015) afirmé que llegara una etapa en el desarrollo del ser humano, en que la
mejora genética, a través de la edicion de genes, se convertird en una realidad y serd una necesidad imperiosa e
ineludible para la prolongacién de la propia supervivencia de la especie, y se fundamenta en los antecedentes
suscitados en la historia de la humanidad en donde hay presencia de un “lastre genético”, debido a la aplicacion
de una eternidad de la medicina en la reproduccidn e intentos por perpetuar la especie humana, que de otra
forma, no hubiera descendencia actual, por lo que la mejora genética de alguna manera tratara de opacar y
revertir consecuencias evolutivamente que han sido derivadas de la aplicaciones de estas terapias (8).

La autonomia, considerada como principio bioético, es un valor fundamental e importante en la toma
de decisiones con fines diagndsticos y terapéuticos, explicitamente se propone dos ejemplos, que en la préctica
cotidiana nos enfrentamos perennemente; primero se puede optar por ser modificado genéticamente, con previo
conocimiento de los riesgos que todo proceso médico tiene, medida tomada por personas adultas racionales en
completa capacidad de eleccion y decision; y el segundo aspecto, es la aplicacion de dichas “mejoras
gendémicas” a nifos, fetos, embriones o gametos, en donde la capacidad y conocimiento de decision estan
ausentes, en tal caso, se deberia primar los principios minimos bioéticos por encima de dicha autonomia carente,
por lo que el respeto a la vida de los vivos “no nacidos”, ante la necesidad imperiosa por conocer los efectos,
beneficiosos o no, de dichas practicas no seguras; cuando sucede estos casos en el que los principios de segunda
linea o también considerados como maximos (autonomia y beneficencia), no se pueden tomar en cuenta para la
toma de decisiones, y en todos los casos, las decisiones diagnostico terapéuticas deben realizarse con base a los
principios minimos o de primera linea (no maleficencia y justicia), recordando siempre, el famoso adagio
“primun non nocere”, traducido al espafiol, primero no hacer dafio (49,50).

Y como se ha comentado en el parrafo anterior, donde expusimos la relacién de principios bioéticos
con la edicidn genética, no se debe olvidar la justicia, en paises en vias de desarrollo el acceso a la salud de
calidad es limitado para toda la poblacion, no cabe duda, que el acceso a la tecnologia resultaria compleja,
costosa e imposible de brindarla. Por lo que, ética y moralmente estariamos vulnerando y quebrantando el
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principio de justicia y accesibilidad a servicios terapéuticos a personas de escasos recursos econémicos.
Buchanan (2011) propuso varios instrumentos y estrategias para aminorar este efecto no deseado, como la
posibilidad de introducir en los sistemas nacionales de salud estas tecnologias, en un futuro lo mas cercano,
como en su momento fueron otros programas como por ejemplo de vacunacion, este tipo de proposiciones son
tentadoras, pero en relacién a costo beneficio se volverian imposibles de realizar para un sistema de salud en el
que los costos son elevados y el sustento econémico limitado. La explicacion manejada en contra de la
instauracion de la mejora genética se basa en la implicancia de costos sociales, sanitarios, incluso personales,
gue son considerados como inasumibles (51).

Hay dos aspectos fundamentales para analizar, que se enmarca en la mayoria de temas enfocados al
mejoramiento de la salud de los seres vivos, pero para la obtencion del mismo, a veces se necesitan, sin
justificar, medios inaceptables por los defensores éticos de los derechos humanos, el primero es que la ciencia
es imparable, y el segundo que los investigadores como tales, no estan dispuestos a detenerse; cabe mencionar,
que los expertos en el tema, aceptan el uso del procedimiento con maltiples condiciones, como que sea utilizada
Gnicamente para tratar pacientes con enfermedades genéticas, y no como una estrategia para una actividad
social innecesaria, con el inexistente fin de mejorar la “raza”; ademas se deberia usar solo cuando otras terapias
hayan fracasado, respetando la autonomia, beneficenciay justifica por el paciente y para la sociedad; estas ideas
son sustentadas de acuerdo al Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, de 4 de noviembre de 1950,
en su articulo 7, que sostiene que “nadie sera sometido sin su libre consentimiento a experimentos médicos o
cientificos” (35,52,53), la utilizacién de la edicion genética a nivel germinal influye en el derecho a la vida de
los embriones, los estudios acotados esclarecen que los embriones estuvieron concebidos para objetivos
experimentales, y no se buscé un embarazo viable, ello no excluye que hay vidas humanas de por medio y por
tal razén merecen respeto por poseer dignidad. En ese sentido, concebimos que la formacion de embriones con
fines experimentales establece una privacién del derecho a la vida (10,30).

En relacion a la dignidad del ser humano, asombra la facilidad con la que se usa este concepto, nos
preguntamos, ¢Como afecta a la dignidad humana, la necesidad de salvaguardar el genoma tal y como se
encuentra ahora mismo, emancipada de sus potenciales alteraciones? Y, si es asi, ¢esto es posible, cuando el
genoma es una realidad en perenne cambio? Aun, si hemos de impedir el cambio, ¢esto no nos ocasionaria, un
compromiso moral de usar la edicion genética para corregir mutaciones producidas naturalmente por un error

no planificado? Son cuestionamientos planteados dia a dia, y el ocaso de los mismos, no nos brinda una
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respuesta oportuna. Existe quien defienda que este comentario es tendencioso, asumiendo que el ser humano
no tiene el derecho de tomar las decisiones sobre el genoma. Pero, ante esta afirmacion es ineludible preguntarse
por qué hemos de confiar mas en la naturaleza que en la ciencia, de alguna forma la vida humana, durante afios
se ha perpetuado, gracias al progreso y cuidado conservador del mismo, entonces, ;Qué nos hace creer que la
vida puede ser mejor?, eso solo podré ocurrir cuando el hombre, tenga en cuenta que el modificar la informacion
genética de sus células, sea mas beneficioso, valorando las posibles consecuencias a largo plazo de los métodos
empleados para ello (4,36,54).

Son interrogaciones en que la respuesta se convierte en un reto, cuestiones que son debatidas,
analizadas y que durante ese proceso se toman decisiones entre las partes interesadas, los cientificos y aquellas
personas que resultarian afectadas por los efectos de la edicién genética: pacientes y colectivos de proteccion
del mismo, profesionales éticos, filésofos, grupos religiosos, autoridades, personal administrativo, miembros
de la sociedad en general. Ya hay evidencia de riesgos reales, incluso potencialmente mortales, asociados a la
practica descontrolada del uso de edicion de la linea humana germinal. Las técnicas de diagnostico y
herramientas terapéuticas pueden ser consideradas como buenas o malas, beneficiosas o perjudiciales, en fin,
puede catalogarse de maltiples formas, pero la importancia de este concepto radica, en que la decisién tomada
por el personal sanitario, alrededor de los beneficios que el paciente y su salud conseguiran. Tener la potestad
y capacidad a placer de manipular y cambiar el futuro genético de la especie humana es, simultdneamente,
espeluznante y sorprendente, requiriendo la aptitud y capacidad para darle el uso adecuado (1, 7).

Es necesario que la sociedad recapacite, sobre la posibilidad de editar genéticamente al ser humano,
pero con mayor énfasis si evidentemente se desea cambiar, modificar, “arreglar” la informacion genética para
ajustar como seran las genealogias (4,10,37). No se puede entender en realidad el sentido propio de la edicion
genética, podria tener un fin ya no humano, tal vez personas inmunes totales, mas apuestos, inteligentes,
resistentes, incluso hasta inmortales; y es que, nos preguntamos, ¢si el fin justifica los medios? ¢ Qué justifican
el fin?; es practicamente imposible darle respuesta, siendo para muchos, que la evolucién del ser humano debe
de ser acorde a una historia natural, sin modificaciones, tal y como lo sostenia la teoria Darwiniana.

Lo que se ha mencionado, no se traduce en que se deba rechazar profundamente el avance de la ciencia
y la tecnologia, de lo contrario, tiene un significado en el cual estamos comprometidos de ser conscientes de la
realidad, de implicaciones y consecuencias que se causarian al disefiar y utilizar los avances de la tecnologia

con fines lucrativos, personales y ambiciosos, descuidando la parte humana de la decisién tomada; como parte
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de la problematica, la discusion se centra en la defensoria de los derechos humanos y la vida, por encima de los
grandes riesgos existentes, sin olvidar la importancia de la ciencia en la supervivencia, y por el otro lado, estan
los defensores de la ciencia sobre todas las cosas, que se sostienen en que los gastos y secuelas de las patologias
gue podrian ser prevenibles son muy altos, y que la medicina desde hace ya algin tiempo, cambi6 su enfoque
curativo, a un enfoque preventivo; las comunidades bioéticas aceptan esta posicion Unicamente sabiendo que la
utilizacion, en este caso de la edicidn genética, tenga mayor beneficio que riesgo en las personas y que su uso
no altere la naturaleza del ser. Por eso, posiblemente resulte atrayente seguir teniendo en cuenta a qué nos
compromete facticamente cada posicion y situacidn a que nos enfrentamos, para posterior analizar y objetivar
cuales son nuestras obligaciones y responsabilidades (30, 37).

Se debe comprender que la eliminacién de la variedad y naturaleza humana, afectaria a las personas
que aceptarian realizarlo, pero indirectamente nos afectaria a todos los miembros de la sociedad, porque
estariamos erradicando caracteristicas genéticas, cromosomicas, innatas Unicas y prescindiendo de la
interaccion social, respeto a la integridad, a la vida y a la naturaleza (35, 36).

Se debe mencionar una postura conservadora y personalista, una teoria clasica fundado en la falsedad
naturalista y que se afronta a menudo a diferentes prototipos de nuevas tecnologias afines con la biomedicina.
Una demostracién establecida en una proposicion indiscutible: la mejora genética, a través de su edicion y

modificacion, es antinatural (37).

Conclusiones

La llegada de novedosos y retadores conocimientos, en el futuro, podrian permitir el perfeccionamiento
genético con nuevas posibilidades terapéuticas. La informacion genética define las peculiaridades y
caracteristicas relevantes y Unicas no solo de los individuos, sino también de sus ascendencias, sucesores y de
la naturaleza de la especie humana. Por consiguiente, es considerado como un derecho humano universal
relacionado con la salud y el ambiente.

Los individuos formando parte de una familia y sociedad, quedan aténitos ante la ausencia de
limitaciones de la progresién de la ciencia; analizando si en verdad, necesitamos y deseamos una sociedad
genéticamente modificada, diferente a la naturaleza inherente del ser humano, preocupéndose por el riesgo que

puede implicar el proceso de edicidn, y con la gran pena de que el tema se vuelve més econémico y politico,
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que social y humano, convirtiéndose mas bien en un eleccién para el ser humano de necesidad o de consumismo;
por lo tanto, hay argumentos bioéticos validos que apoyan de manera justificada para la utilizacion de la edicion
genética con fines exclusivamente terapéuticos y no como una herramienta para mejorar la genémica humana,
revocando éticamente su utilizacion con fines de comportamiento, inteligencia o aspecto fisico. En esto hemos
alcanzado un consenso notable y habra que velar para que se sostenga en el tiempo.

Nos encontramos enfrentando un momento de incertidumbre por desconocimiento sin precedentes. El
personal vinculado con servicios sanitarios puede enfrentarse a la tentacion de optar la intervencién/accion
sobre la precaucién cuando se enfrentan a datos e informacion sin evidencia y que son limitados. Hemos sido
capacitados y formados en pro del beneficio de los pacientes, para practicar la medicina basada en la evidencia,
teniendo precaucion de actuar con demasiada premura ante nuevas observaciones y conocimientos, mas adn,
cuando la intervencion pueda causar dafio en ausencia de beneficio. Necesitamos suficiente evidencia para

cambiar nuestra préactica.
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