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ACTUALIZACION
Edicion génica: riesgos y beneficios de la
modificacion del ADN humano

Rafael Nogueira Furtado*

1. Programa de Pés-Graduagdo em Psicologia Social, Departamento de Psicologia, Pontificia Universidade Catdlica de Sdo Paulo (PUC-SP),
S3o Paulo/SP, Brasil.

Resumen

El articulo analiza debates sobre edicién génica humana encontrados en articulos cientificos, declaraciones ins-
titucionales y proferidas en el International Summit on Gene Editing realizado en 2015. Se tiene como objetivo
explicitar y reflexionar sobre los argumentos favorables y contrarios a la modificacion del ADN. La edicién génica
puede desarrollar nuevos tratamientos, organismos-modelo para la investigacion biomédica de base y alimentos
transgénicos, entre otras aplicaciones. No obstante, los debates buscan determinar los riesgos de esta tecnologia,
y sus interlocutores asumen posiciones divergentes, condenando la edicidn génica, enalteciéndola o recomen-
dando cautela en la ejecucidn de experimentos. El articulo analiza criticamente los discursos cientificos en torno
al tema, buscando evidenciar las estrategias argumentativas presentes en los debates.

Palabras clave: Edicidn génica. Biotecnologia. Bioética. Contencidon de riesgos bioldgicos.

Resumo
Edigcao genética: riscos e beneficios da modificacdo do DNA humano

O artigo analisa discussdes sobre edi¢dao genética humana encontradas em artigos cientificos, declaragdes
institucionais e proferidas no International Summit on Gene Editing realizado em 2015. Objetiva-se explicitar
e refletir sobre argumentos favordveis e contrarios a modificagdo do DNA. A edicdo genética pode desenvol-
ver novas terapéuticas, organismos-modelo para pesquisa biomédica de base e alimentos transgénicos, entre
outras aplica¢des. Contudo, os debates buscam determinar os riscos dessa tecnologia, e seus interlocutores
assumem posicionamentos divergentes, condenando a edi¢do genética, enaltecendo-a ou recomendando cau-
tela na execugdo de experimentos. O artigo analisa criticamente discursos cientificos sobre o tema, buscando
evidenciar as estratégias argumentativas presentes nos debates.

Palavras-chave: Edicdo de genes. Biotecnologia. Bioética. Contencgdo de riscos bioldgicos.

Abstract
Gene editing: the risks and benefits of modifying human DNA

The article analyzes discussions on human genetic editing found in scientific articles, institutional statements
and delivered at the International Summit on Gene Editing held in 2015. This analysis has the objective of to
explaining and reflecting on arguments favorable and contrary to DNA modification. Gene editing techniques
have benefits such as: the treatment of diseases; creation of model organisms for basic biomedical research;
development of transgenic foods, among other applications. However, discussions have been held in order
to determine the risks of this technology. The Interlocutors, in these discussions, assume divergent positions,
condemning gene editing, praising it or recommending caution in the execution of experiments. The article
critically analyzes scientific discourses around the theme, seeking to highlight the argumentative strategies
present in the debates.

Keywords: Gene editing. Biotechnology. Bioethics. Containment of biohazards
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En abril de 2015, algunos investigadores chinos
liderados por Junjiu Huang, de la Universidad Sun
Yat-sen, realizaron un estudio tan innovador como
polémico. Se trataba de un experimento sobre edi-
cion genética de embriones humanos para corregir
la mutacion en el gen HBB, codificador de la proteina
beta globina®. Esta proteina compone hemoglobi-
nas y la mutacion en su gen estd relacionada con la
enfermedad beta talasemia.

La edicién genética es un procedimiento en
que se eliminan fragmentos especificos del ADN, lo
cual permite su sustitucién por nuevas secuencias
de genes?. El término “edicion” alude a la metafora
de la produccién de un texto, en la cual se borran
las letras para luego reescribirlas. Se puede editar el
ADN de toda clase de seres vivos, con fines diversos:
para tratar enfermedades, crear alimentos transgé-
nicos, mejorar caracteristicas humanas no patolégi-
cas, entre otras finalidades.

Mas recientemente, en agosto de 2017, la
revista Nature publicd un experimento semejante.
Dirigido en la Universidad de Salud y Ciencia de
Oregon, por el equipo del cientifico Hong Ma,
el estudio buscé corregir la mutacién en el gen
MYBPC3 en embriones humanos?. Esa variacion es
conocida por causar el disturbio de cardiomiopatia
hipertroéfica, caracterizado por el engrosamiento de
la musculatura cardiaca.

Sin embargo, algunas investigaciones como estas
generan controversias sobre la aceptabilidad y los
efectos de la manipulacién del ADN humano. Se han
establecido algunos debates en los medios de comu-
nicacion y en la literatura cientifica, problematizando
implicaciones cientificas, éticas y sociales de esta prac-
tica. Algunos autores asumen diversas posturas, con-
denando la edicion genética, enalteciéndola o, incluso,
recomendando cautela en experimentos futuros.

Por lo tanto, este articulo tiene como objetivo
analizar controversias sobre la edicidén genética de
embriones humanos, explicando argumentos favo-
rables y contrarios al procedimiento. Se toma, como
corpus de andlisis, algunas producciones discursivas
de la comunidad cientifica, como articulos, informes
institucionales y conferencias, publicadas entre 2015
y 2017. Se trata de un estudio tedrico, fundamen-
tado en la interpretacion y comentario de bibliogra-
fia especializada.

La edicidn genética

Caracteristicas técnicas
Se han desarrollado algunas técnicas de
edicién genética desde la década de 1990,
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configurando, para algunos autores, una verdadera
revolucion en el campo de la biotecnologia®. El pro-
cedimiento recibe ese nombre, pues es capaz de
“borrar” fragmentos especificos del ADN e insertar
nuevos genes en el lugar y se pueden editar tanto
células germinales como somaticas?. En el caso de
las germinales (6vulos y espermatozoides) y de las
células precursoras, las alteraciones genéticas se
transmiten a los descendientes. Algunos investi-
gadores también incluyen bajo esta designacion a
embriones en la etapa inicial de formacidn. Por su
parte, las células somaticas se refieren a todas las
otras células del organismo. Las modificaciones en
esas células no son hereditarias.

El proceso de edicidn ocurre en dos fases
principales: primero, el reconocimiento y divisidn
del ADN vy, en seguida, la fase de reparacion de la
molécula. Para aquello existen actualmente cuatro
técnicas, o herramientas de edicion, que consisten
en enzimas modificadas por la accion humana: 1)
meganucleasas; 2) zinc-finger nucleases; 3) trans-
cription activator-like effector nucleases; y 4)
CRISPR-Cas9. Tales herramientas presentan disposi-
tivos “de reconocimiento”, que les permiten adhe-
rirse a secuencias especificas de nucledtidos del
ADN objetivo y dispositivos “de divisién”, que per-
miten seccionar los nucleétidos del ADN objetivo 2.

Una vez seccionados los nucledtidos, se
generan las llamadas “roturas de doble cadena”
(double-strand breaks)®, que accionan mecanis-
mos endogenos a las células como forma natural
de reparar dafios al ADN. El proceso de edicién
utiliza esos recursos para hacer las modificaciones
genéticas deseadas. Hay dos medios principales
de reparacion: unién de extremos no homodlogos
(non-homologous end joining — NHEJ) y la repara-
cion dirigida por homologia (homology-directed
repair — HDR)®.

El mecanismo NHEJ une los extremos del frag-
mento dividido de la molécula de ADN y se considera
util cuando se busca bloquear la accidon de genes
(gene knockout). Como ejemplo, se puede mencio-
nar la derrota del gen causante de la enfermedad
de Huntington o del gen codificador de receptores
en que el virus VIH se acopla al invadir las células
del organismo.

El segundo mecanismo (HDR) utiliza moldes
(templates) para regenerar roturas de doble cadena.
Los cientificos pueden insertar moldes de ADN
externo en las células, junto con las herramientas
de edicion. Tales moldes externos contienen genes
seleccionados, proporcionando entonces la matriz
del nuevo segmento de ADN a ser creado en el lugar
de la division®.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019272304



Aplicaciones

El desarrollo de técnicas de edicion abre paso
a la modificacion del genoma de toda clase de seres
vivos. Esas técnicas afectan diversas areas, como
el tratamiento de enfermedades, investigacién bio-
médica de base, agropecuaria y ciencias ambien-
tales. También podrian usarse para personalizar
caracteristicas humanas para fines extraterapéuti-
cos de mejora.

Entre los beneficios de la edicién para el trata-
miento de enfermedades estd el perfeccionamiento
de terapias genéticas y celulares. Al menos nueve
areas utilizarian los avances en dichos campos: 1)
infectologia; 2) oncologia; 3) hematologia; 4) hepa-
tologia; 5) neurologia; 6) dermatologia; 7) oftalmolo-
gia; 8) neumologia y 9) trasplante de érganos®.

Ademas de aplicaciones clinicas, la edicidon
genética permite crear linajes de células isogénicas
y animales modificados para uso en investigaciones
biomédicas de base. Las células isogénicas presen-
tan un perfil genético especifico y estandarizado,
mientras que los animales modificados (conocidos
como “quimeras”) poseen caracteristicas del orga-
nismo humano. De esa forma, los investigadores
tienen en sus manos modelos experimentales de
control que facilitan la generalizacién del conoci-
miento empirico?.

Entre los diversos genes pasibles de edicidn, se
encuentra, por ejemplo, el que codifica la proteina
miostatina, que limita el crecimiento muscular. Una
vez inhibida la accidn de su gen, se puede aumen-
tar significativamente la masa de animales, como
porcinos y bovinos, convirtiéndolos mds atractivos
para los consumidores, lo que ciertamente movera
la industria de alimentos transgénicos®.

Al intervenir sobre el ADN de seres vivos, la
edicion genética tiene igualmente la capacidad
de producir efectos a escala macroambiental. Un
ejemplo de sus aplicaciones sistémicas consiste
en la optimizacion del mecanismo de gene drive
(induccidn genética)®. Por medio de este, los orga-
nismos genéticamente modificados se lanzan en la
naturaleza con el fin de esparcir una determinada
variante genética, prevaleciendo sobre los especi-
menes anteriormente presentes en el medio.

Finalmente, los avances en el campo de las
ciencias de la vida entregan el poder de no tratar
solo enfermedades, sino que potencializar capacida-
des humanas, como cognicién, rendimiento fisico y
longevidad. En teoria, las técnicas de edicion permi-
tirian manipular genes para darles a los individuos
trazos cognitivos y fisicos bajo demanda’.
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Controversias sobre la edicidon genética

Aunque la practica de la edicidn genética pre-
sente beneficios potenciales para la sociedad, el
experimento de Junjiu Huang y sus colaboradores
causé conmocidn publica. Al modificar el ADN de
células germinales humanas, produciendo alteracio-
nes hereditarias que pueden incorporarse al reper-
torio genético de nuestra especie, los investigadores
cruzaron una linea que muchos creen que no debe-
ria ser transpuesta.

Es necesario, en ese punto, mapear las contro-
versias sobre edicion genética humana, describiendo
los argumentos favorables y contrarios al procedi-
miento para un analisis posterior. Las controversias
se extrajeron de tres conjuntos de producciones
discursivas: 1) articulos cientificos; 2) declaraciones
institucionales; 3) conferencias del International
Summit on Gene Editing, realizado en 2015.

Se anticipa al lector que, en sintesis, los auto-
res analizados concuerdan con que la edicién gené-
tica de células somaticas humanas es beneficiosa
cuando se destina al tratamiento de patologias,
debiéndose realizar investigaciones basicas y clini-
cas para mejorar técnicas. Sin embargo, divergen en
cuanto a la edicion de células germinales humanas
y en cuanto a la edicién (somatica y germinal) para
fines de mejora.

Controversias en articulos cientificos

De acuerdo con Cressey y Cyranoski®, las
revistas Nature y Science se rehusaron a publicar el
experimento de Huang, considerandolo inadmisible
desde el punto de vista ético. A pesar del rechazo,
ambas revistas se manifestaron sobre el tema en
articulos que equilibraban aspectos favorables y con-
trarios a la edicién de embriones humanos.

En el articulo titulado “Don’t edit the human
germ line”, publicado por Nature, Edward Lanphier
y sus colaboradores declararon que la edicién gené-
tica de células somaticas es una herramienta tera-
péutica prometedora, pero que los riesgos de la
edicién de células germinales la volveria peligrosa
y éticamente inaceptable®. Entre los riesgos a que
se refieren, se destacan mutaciones aleatorias que
ocurrieron en el genoma modificado, consecuencias
dafiinas a las generaciones futuras, extrapolacion del
procedimiento para fines no terapéuticos e impacto
negativo en la percepcion social sobre la edicion de
células somaticas. Frente a este escenario, los auto-
res recomiendan el establecimiento de moratoria
voluntaria con el objetivo de desalentar las modifi-
caciones germinales humanas ™.

Rev. bioét. (Impr.). 2019; 27 (2): 223-33

Vé

1zacion

‘©
>
ey
(S
<

225



4

c
o
o
©
s

Actual

226

Edicion génica: riesgos y beneficios de la modificacion del ADN humano

Dias después de la publicacién de dicho texto,
la revista Science divulgd el articulo “A prudent path
forward for genomic engineering and germline gene
modification”, firmado por David Baltimore, ganador
del Nobel de Medicina de 1975; Paul Berg, pionero de
la tecnologia de ADN recombinante; Jennifer Doudna,
una de las creadoras de la técnica CRISPR-Cas9, entre
otros . En contraste con las posiciones de Lanphier y
sus colegas, el grupo identifica un gran potencial tera-
péutico en la edicion de células germinales, asi como
beneficios de la edicion genética para la investigacion
de base y para la reconfiguracion de la biosfera.

Sin embargo, en razén del estado actual de
las técnicas, Baltimore y sus colaboradores ! reco-
miendan la suspensién de procedimientos que
busquen el nacimiento de embriones modificados.
Como consecuencia, el grupo alienta y apoya expe-
rimentos para evaluar la eficacia y administrar los
riesgos de la edicion de embriones humanos. En
sus palabras, los riesgos mds altos pueden tolerarse
cuando la recompensa del éxito es alta, pero tales
riesgos también demandan una alta confianza en la
probable eficacia?.

Al asumir una posicion de defensa radical
de las técnicas, Julian Savulescu y sus colaborado-
res® afirman que los experimentos de edicion en
embriones no solamente son necesarios, sino que
también son un “imperativo moral”. Segun estos
autores, abstenerse del compromiso en investiga-
ciones que salvan vidas es ser moralmente respon-
sable de muertes previsibles y evitables **. Declaran
que las consecuencias desconocidas sobre las
generaciones futuras no justificarian moratorias.
Las nuevas tecnologias siempre generan efectos
imponderables. Sin embargo, su prohibicion no
se deriva de esto: en lugar de prohibiciones, las
regulaciones serian medidas mas apropiadas para
garantizar el uso correcto de intervenciones bene-
ficiosas para la salud y utiles para el mejoramiento
de caracteristicas humanas no patoldgicas (como
la longevidad) 3.

Controversias en declaraciones institucionales

El tema también se ha discutido en declara-
ciones e informes producidos por instituciones de
investigacién. En abril de 2015, Francis S. Collins*®,
director del National Institutes of Health (NIH), se
manifestd con respecto a la tecnologia de edicion
genética y su relacion con el financiamiento fede-
ral de investigaciones. En las palabras del director,
el NIH no financiard ningun uso de tecnologias de
edicién genética en embriones humanos *.

Rev. bioét. (Impr.). 2019; 27 (2): 223-33

Para él, aunque dichas tecnologias hayan pasado
por importantes avances, persisten argumentos con-
trarios al compromiso en esta actividad. Entre ellos
estdn serios e inconmensurables asuntos de sequri-
dad, interrogantes éticas que involucran alteraciones
en el linaje germinativo que afecten a las proximas
generaciones sin su consentimiento y la actual falta
de aplicaciones médicas que justifiquen el uso de la
CRISPR-Cas9 en embriones **.

En una postura semejante, el International
Bioethics Committee de la Organizacion de las
Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la
Cultura (Unesco)® afirmé en un informe que la
terapia genética podria ser un divisor de aguas en la
historia de la medicina y la edicion de genomas es,
sin duda, uno de los emprendimientos mds prome-
tedores de la ciencia, para toda la humanidad?’. Sin
embargo, mencionando la investigacion del equipo
de Huang, alerté el hecho de que la edicién genética
germinal levanta serias preocupaciones?’.

Para la Unesco, el genoma humano subyace
la unidad fundamental de todos los miembros de
la familia humana, configurando la herencia de la
humanidad*®. Como consecuencia, las intervencio-
nes se deben admitir solamente por razones pre-
ventivas, diagndsticas y terapéuticas y sin realizar
modificaciones para los descendientes'®. Entonces,
le corresponde a la sociedad establecer una morato-
ria para la ingenieria gendmica del linaje germinal *°.

En contraposicion, la International Society for
Stem Cell Research se declara a favor de investiga-
ciones de laboratorios que impliquen una modifica-
cién del genoma nuclear de gametos, cigotos y/o
embriones humanos pre implantacion, realizadas
bajo un proceso riguroso Emro [embryo research
oversight] ?°. Para la institucidn, las investigaciones
de este orden tienen como objetivo producir cono-
cimiento, por lo que son necesarias para aclarar la
seguridad de estrategias potenciales destinadas a
prevenir disturbios genéticos. Sin embargo, hasta
que se tenga mayor claridad en los frentes cientifico
y ético, el ISSCR sostiene que cualquier intento de
modificar el genoma nuclear de embriones huma-
nos para fines de reproduccion es prematuro y debe
prohibirse en este momento?°. Se entiende por
“fines de reproduccién” la practica que conduce al
nacimiento efectivo de un nifio.

En relacidn con las investigaciones con embrio-
nes, el documento entregaba las siguientes orienta-
ciones: 1) los experimentos deben ser evaluados por
comités calificados, compuestos por cientificos, eti-
cistas y miembros de la comunidad; 2) es necesario
obtener consentimiento informado, explicito y actua-
lizado de los donadores de biomateriales utilizados en
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las investigaciones; 3) se deben monitorear los riesgos
de largo plazo; 4) los investigadores deben publicar los
resultados de los estudios, de modo que les permitan
a los observadores independientes analizar las eviden-
cias, apoyando o no las conclusiones .

En febrero de 2017, las instituciones estadou-
nidenses National Academy of Science y National
Academy of Medicine?? divulgaron el informe
“Human genome editing: science, ethics and gover-
nance”. El documento es producto de ponderaciones
realizadas durante el International Summit on Gene
Editing. El grupo apoyo experimentos de edicidn en
células somaticas, siempre que se realicen para fines
de tratamiento, sometiéndolos a los mismos disposi-
tivos legales que regulan la terapia genética?%.

También admiten experimentos en células ger-
minales humanas, condicionando su ejecucion a: la
disponibilidad de datos pre clinicos sobre riesgos y
beneficios del procedimiento a la salud del paciente;
uso restringido de las técnicas para prevenir enfer-
medades graves; ausencia de alternativas razonables
de tratamiento; monitoreo riguroso de los efectos de
las técnicas durante los ensayos, en el largo plazo y
en las generaciones futuras; elaboracién de meca-
nismos para prevenir usos no terapéuticos de las
técnicas, como usos para mejora, transparencia y
respeto a la privacidad de pacientes?2.

Controversias en el International Summit on Gene
Editing

Con el objetivo de profundizar las discusiones
iniciadas en los articulos cientificos y en las decla-
raciones institucionales, la Chinese Academy of
Sciences, las estadounidenses National Academy of
Medicine y National Academy of Sciences y la inglesa
Royal Society organizaron, en diciembre de 2015, en
la ciudad de Washington DC, el International Summit
on Gene Editing. El foro reunié conferencistas y par-
ticipantes de mas de 20 paises, de las areas de cien-
cias naturales y humanas, asi como laicos y poten-
ciales beneficiarios de la técnica, como pacientes y
portadores de necesidades especiales.

En el transcurso de tres dias de debates, las
perspectivas presentadas revelaron puntos en
comun y divergencias. Esos puntos se pueden agru-
par en tres ejes tematicos: 1) aspectos técnicos y
aplicaciones de la edicidén genética humana; 2) sus
implicaciones éticas, legales y sociales y 3) mecanis-
mos para su regulacion y gobernanza.

Los conferencistas reconocieron que las téc-
nicas de edicion genética contribuyen a investiga-
ciones biomédicas de base, asi como a la creacion
de terapias®. La alteracién del ADN de células
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somaticas y germinales trataria enfermedades como
anemia falciforme, hepatitis, inmunodeficiencias,
infertilidad, canceres, fibrosis quistica, enfermedad
de Huntington, entre otras. Sin embargo, Eric Lander,
miembro del comité organizador del foro, se mostré
cauteloso y destaco que algunos genes tienen fun-
ciones multiples, de tal manera que modificar un
gen causante de patologia podria provocar conse-
cuencias adversas.

Por ejemplo, la derrota del gen CCR5 reduce
las posibilidades de infeccion por el VIH, pero hace
que la persona se vuelva mas susceptible a contraer
el virus de la enfermedad del Nilo Occidental 2.

Por su parte, las implicaciones éticas, socia-
les y legales de la edicidon genética fueron cues-
tionadas por conferencistas, como John Harris, de
la Universidad de Manchester, Hille Haker, de la
Universidad Loyola de Chicago y Ruha Benjamin, de
la Universidad de Princeton. Harris se concentré en
el hecho de que no habria nada intrinsecamente
equivocado en alterar el genoma de la especie,
tanto en células somaticas como en embriones. Por
el contrario, el mundo, los cientificos, los pacien-
tes y nuestros descendientes necesitan que la edi-
cidn genética se persiga como meta?*. Para él, las
ponderaciones sobre la modificacion del ADN se
deben enfocar en la evaluacion de la seguridad y
eficacia de la técnica, evitandose objeciones con
base en, por ejemplo, la santidad e inviolabilidad
del genoma humano, en los efectos sobre las gene-
raciones futuras y en la imposibilidad de obtener el
consentimiento informado de embriones .

Los opositores de la edicion genética ignoran
el hecho de que no solo la reproduccién asistida,
sino que todas las formas de reproduccion generan
nuevas combinaciones hereditarias arriesgadas e
imprevisibles, afirmé Harris, irénicamente. La lla-
mada reproduccion natural es “loteria genética” y
ninos nacen, todos los dias, victimas de trastornos
congénitos?*, porque la evolucidn es susceptible
a errores y nuestro ADN estd constantemente en
transformacion. Para Harris, necesitaremos, en algun
momento, escapar mds alld de nuestro planeta frdgil
y de nuestra naturaleza frdgil®.

Segun el investigador, las técnicas de edicion
genética somdtica y germinal permitiran tratar
enfermedades y mejorar las capacidades adaptativas
de nuestra especie. Sin embargo, antes de aplicar el
procedimiento, debemos hacerlo seguro y eficaz.
Incluso destaca que ninguna tecnologia o medica-
cién estad completamente libre de riesgos %.

En contraste con esa perspectiva, Hille
Haker también propone moratoria de dos afios,
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impidiendo investigaciones de base con la técnica
hasta que su aplicacidn clinica se prohiba definitiva
e internacionalmente, por la Organizacién de las
Naciones Unidas (ONU) y por organismos regiona-
les de regulacién. De acuerdo con la tedloga ale-
mana, la sociedad tiene como objetivo promover
una vida mejor para todos y asegurar que todos
vivan con dignidad y libertad *. La edicion genética
germinal no solo fallaria en garantizar tales condi-
ciones, también la incerteza de sus riesgos podria
ocasionar mas dafios que beneficios. Haker afirmd
qgue la técnica no respeta el estatuto moral de
embriones, tratandolos como moralmente neutros
y reduciéndolos a la condicién de producto .

En su presentacion, Ruha Benjamin abordd la
posibilidad de que la edicidon genética estimulara
actitudes de discriminacion en nuestras sociedades,
generando injusticias y desigualdades. Como ejem-
plo, la investigadora discutié el lamado ableismo o
capacitismo: el prejuicio contra personas con alguna
discapacidad fisica, al tomar la ausencia de discapa-
cidades como el modelo de normalidad.

En las palabras de Benjamin, la preocupacion
aqui es que las personas con discapacidad serian
menos valorizadas en un nivel social, conforme las
tecnologias genéticas se vuelvan mds comunes®. Las
terapias de edicidn genética reforzarian las actuales
normas sociales, llevando a la pérdida de poder de
individuos ciegos, sordos, en sillas de ruedas, entre
otros. Como recordé la investigadora, el desarrollo
cientifico esta impregnado de valores e intereses,
pudiendo reproducir relaciones de exclusion. De esa
forma, enfatizé la necesidad de incluir a esas perso-
nas en los procesos decisivos de la creacion de tec-
nologias, haciendo vigor el lema de la comunidad:
Nothing about us, without us .

El discurso de los autores se articula con el
tercer campo de discusiones, referente a la gober-
nanza de la edicidon genética humana, ya que el
caracter globalizado de la biotecnologia hace que su
control sea desafiante. Como sefial6 Alta Charo, de
la Universidad de Wisconsin, las politicas divergen
entre paises, cuyas legislaciones y directrices pueden
ser permisivas o mas restrictivas ?%. Para Ephrat Levy-
Lahad, de la Universidad Hebrea de Jerusalén, por
ejemplo, el gobierno israeli probablemente le dara
la bienvenida al uso clinico de embriones genética-
mente modificados?. El pais apoya intervenciones
prenatales y ofrece hoy en dia a la poblacién servi-
cios como el diagndstico genético preimplantacional.

Por su parte, Alemania, por medio de la Ley
de Proteccion al Embridn, prohibe alteraciones arti-
ficiales en la informacion genética del linaje germinal
humano y el uso de células germinales humanas con
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informaciones genéticas artificialmente alteradas
para la fertilizacion *, como destaca Barbel Friedrich,
de la Academia Nacional Alemana de Ciencias. Las
diferencias legales entre paises pueden estimular la
practica del turismo médico, circunstancia en que
las personas viajan a ciertas localidades con el fin de
usufructuar de servicios de salud disponibles.

Analisis de las controversias

Al analizar controversias sobre edicion gené-
tica, este articulo se fundamenta en la premisa
segun la cual el lenguaje es una practica social. Esto
significa comprender el discurso como una accién
colectiva, capaz de intervenir sobre el mundo,
transformando el campo de realidades posibles.
Las producciones lingliisticas evidencian cémo se
organizan las instituciones sociales, las relaciones
que los sujetos establecen entre si, la produccién
de saberes y los valores culturales de una determi-
nada coyuntura histdrica.

El primer aspecto a ser analizado en las con-
troversias explicitadas se refiere a la centralidad
asumida por la nocidn de riesgo, en el modo en que
la contemporaneidad lidia con el desarrollo tecno-
cientifico. La nocién opera como una clave de inte-
ligibilidad privilegiada de los eventos que afectan la
existencia humana en sus multiples dimensiones.

Autores como Mary Jane Spink?® se dedican a
reflexionar sobre este fendmeno. El “riesgo” designa
la posibilidad de dafios o pérdida de algo valorizado. El
estatuto a que esta nocién fue alzada en la actualidad
deriva de acontecimientos histdricos y transformacio-
nes epistémicas, como la laicizacion de la sociedad, el
fortalecimiento del racionalismo, el surgimiento de la
estadistica como ciencia, la difusion de la mentalidad
de seguridad, el desarrollo de la teoria de los juegos y
de los estudios de probabilidad, entre otros factores ».

Las controversias en los articulos cientificos,
declaraciones institucionales y en el foro internacio-
nal evidencian que, para los autores, los juicios sobre
la edicion genética deben basarse en el balance entre
posibles dafos y beneficios. Sin embargo, si, por un
lado, los autores consideran que el analisis de riesgos
es el camino mas adecuado para ponderar el tema,
por otro, divergen en cuanto a la forma de evaluar,
manejar y comunicar los riesgos. Esta divergencia
consiste en posiciones antagdnicas, las que podemos
denominar “precaucionistas” y “proaccionistas”.

El precaucionismo caracteriza el discurso de
la Unesco ' y de Lanphier y sus colaboradores?°,
Francis Collins **, Eric Lander 23, Hille Haker 2 y Ruha
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Benjamin 2*3!, Tiene como inspiracion el principio
de la precaucion (precautionary principle), que
se volvid una figura recurrente en debates sobre
los impactos (dificiles de medir y potencialmente
catastroficos) de nuevas tecnologias sobre el medio
ambiente y la poblacidn.

El principio determina que se tomen acciones
preventivas en relacion con tecnologias cuyos efec-
tos para la vida humana y el medio ambiente no
son completamente conocidos. Falta de datos, vin-
culos de causalidad poco explicados o ausencia de
consenso cientifico sobre dafios no deben impedir
el control de productos o actividades. Con esto, se
invierte la carga de la prueba, por lo que los pro-
ponentes de una nueva practica deben probar la
seguridad de sus acciones*2.

El proaccionismo, por su parte, se basa en el
principio proaccionario (proactionary principle), ela-
borado por el filésofo Max More 33, para quien las
acciones precaucionistas fallan en poner en ecua-
cion los riesgos y beneficios de nuevas tecnologia
de modo racional, objetivo y bien informado. Para
el filésofo, en caso de que el principio de la precau-
cién fuese aplicado literalmente, habria impedido el
desarrollo de artefactos hoy en dia comunes en la
vida humana, como aviones, aspirinas, tomografia
computarizada, toda clase de medicamentos, todas
las formas de energia, cuchillos y penicilina (la cual
es toxica para algunos animales) .

Como la tecnologia es determinante para la
sobrevivencia y adaptacion de la especie humana,
el principio de la precaucién conduce a la paradoja
de exponernos al peligro al impedir que corramos
riesgos necesarios. More 3® advierte que la falta
de accidn es, por si sola, un riesgo a evitar. Por
otro lado, el principio proaccionista consistiria en
estrategias de toma de decisién, amparadas por
métodos cientificamente validados de analisis de
riesgos, para asegurar valores como la creatividad,
libertad y avance tecnoldgico *.

Otro aspecto a ser analizado en las contro-
versias son los puntos en comun de la posicién pre-
caucionista con el contexto brasilefio. En Brasil, la
construccion, el cultivo, la produccion, la manipula-
cion, el transporte, la transferencia, la importacion,
la exportacion, el almacenamiento, la investigacion,
la comercializacion, el consumo, la liberacion en el
medio ambiente y el descarte de organismo genéti-
camente modificados>® son regulados por la Ley de
Bioseguridad. Sancionada en marzo de 2005, esta
busca establecer normas de seguridad y mecanismos
de fiscalizacion de actividades que involucren orga-
nismos genéticamente modificados *. Condice con la
posicion de los autores precaucionistas al prohibir
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expresamente, en el inciso Il de su articulo 69, la
ingenieria genética en la célula germinal humana, el
cigoto humano y el embrién humano *.

Sin embargo, incluso antes de ser sancionada,
la ley ya habia recibido criticas de autores como
Drduzio Varella®¢, quien reprobaba la prohibicién de
la clonacién terapéutica humana (la cual requiere la
creacién y destruccidon de embriones). Segun él, el
grupo religioso del Congreso Nacional fue el respon-
sable de esa deliberacidn autoritaria e irracional®. A
su parecer, la condena seria motivada por la creencia
de que los cientificos quieren jugar a ser Dios*y que
la eliminacion de embriones es injustificable, dado
que son personas en la etapa inicial del desarrollo®’.

Se puede conjeturar que el impedimento de
la ingenieria genética en embriones humanos por la
Ley de Bioseguridad, incluso para fines Unicamente
de investigacion, derive en parte de las mismas fuer-
zas que llevaron al Congreso a prohibir la clonacién
terapéutica. La idea de que los embriones tengan un
estatuto digno de proteccién especial, asi como las
incertezas que subyacen de la biotecnologia, lleva
a que la sociedad asuma gran cautela con asuntos
controvertidos.

El tercer aspecto a analizar consiste en
reflexionar criticamente sobre el esencialismo
genético en que incurre la Unesco en su informe.
El discurso de la institucién se fundamenta en el
paradigma de los derechos humanos, cuyos prin-
cipios generales estan descritos en la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos de la ONU 3,
de 1948. La declaracién afirma que todos los indi-
viduos nacen libres e iguales* y son miembros de
la misma familia humana*, lo cual les concede dig-
nidad inherente e inalienable *.

Los derechos humanos componen la base dis-
cursiva de informes sobre tecnologias genéticas for-
mulados por la Unesco, desde 1997. No obstante,
como se ha visto, extrapolando lo que se encuen-
tra en la declaracion de la ONU, el International
Bioethics Committee equivale la unidad de la huma-
nidad al ADN de la especie'®. Esta equivalencia es
una estrategia argumentativa que termina por fragi-
lizar lo que le gustaria proteger a la institucion.

El concepto de humanidad de la ONU no se
apoya en la dimensidn bioldgica de la especie. Se
trata de una nocion transcendental, deontoldgica,
que nos concibe como parte de la misma colectivi-
dad, mas allad de diferencias culturales y orgdnicas.
Con eso, se busca salvaguardar la dignidad humana
al desvincularla de elementos contingentes. Todos
nosotros merecemos el mismo respeto y cuidado,
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independientemente de nuestras caracteristicas
fisiologicas.

Sin embargo, el discurso de la Unesco termina
realizando la operacién contraria, incurriendo en el
esencialismo genético que la ONU buscé romper.
Al tratar el genoma como base de la colectividad
humanay, por consiguiente, la base de nuestra dig-
nidad, la institucidn se esfuerza por garantizar su
conservacion. De esa forma, la Unesco legitima su
rechazo a la edicion germinal, dado que esa prac-
tica produce modificaciones genéticas heredables.

A pesar de los esfuerzos justificables de la
institucion, ese esencialismo produce lo opuesto:
derrumba la idea de dignidad, pues cualquier autor,
con conocimiento bioldgico basico, contestara sin
dificultad el argumento de la unidad del genoma.
El simple proceso de division celular, que conserva
la integridad de nuestros tejidos biolégicos, oca-
siona mutaciones permanentes en nuestro ADN,
las cuales escaparon a las enzimas de correccion
gue monitorean el proceso de divisién*'. No solo
se observan diferencias en secuencias genéticas
entre individuos, sino que entre diferentes tejidos
de un mismo individuo. Por lo tanto, no se sustenta
la idea de una unidad de identidad fundamentada
en el ADN.

Algunos contraargumentos de esta indole son
presentados por autores como John Harris?4, quien,
por medio de tacticas retdricas como la ironia, busca
refutar el discurso de la Unesco. En tono sarcastico,
recuerda que la reproduccién natural consiste en
una loteria genética, cuyos resultados son impre-
visibles y, a veces, mortiferos. El autor objetiva,
mediante los efectos discursivos de la burla, hacer
que la edicidn de células germinales sea una practica
menos temible para el publico.

Lo cual nos lleva a un cuarto aspecto de las
controversias: los defensores de la edicion genética
utilizan estrategias retdricas destinadas a movilizar
los afectos (pathos) del publico, como, por ejem-
plo, afecto de culpa. Esta conducta se expresa en el
discurso de Savulescu y sus colaboradores cuando
afirman que el rechazo a la edicién de embriones
implica una responsabilidad moral por muertes pre-
visibles y evitables**. De esa manera, pueden justi-
ficar su posicion, segun la cual la edicidén genética
seria un imperativo moral .

Autores como Harris?4, asi como Savulescu y sus
colaboradores*?, no solo defienden el uso de la edi-
cion para el tratamiento de enfermedades. Una vez
que dicha tecnologia se muestre seguray eficaz, seria
legitimo aplicarla en células germinales o somaticas

Rev. bioét. (Impr.). 2019; 27 (2): 223-33

para mejorar las caracteristicas humanas no patoldgi-
cas, como cognicion, vigor fisico y longevidad.

El tema de la mejora humana se ha populari-
zado en los debates bioéticos. Al reflexionar sobre
este asunto, se debe tener en vista al menos dos
consideraciones. Primero, es necesario distinguir
entre mejoramiento y eugenesia. Perpetrada por
estados autoritarios en el transcurso del siglo XX,
esta ultima consistié en un conjunto de medidas
fascistas que buscaban la purificacidon de la espe-
cie mediante el exterminio y la segregacién de
grupos poblacionales vulnerables. Al contrario, el
mejoramiento, segun sus proponentes, se refiere
a la capacidad de superar la técnica de restriccio-
nes impuestas por la naturaleza. Para Harris, al
considerar la perspectiva darwinista, el ADN de la
especie resulta de mutaciones aleatorias motivadas
por presiones ambientales, no consistiendo, por lo
tanto, en un fin en si mismo ?*. Por consiguiente, su
modificacion no debe rechazarse a priori.

Sin embargo, es necesario mirar sin ingenui-
dad para tal caracter supuestamente benéfico del
mejoramiento. Cabe indagar si este no haria surgir
una nueva forma de eugenesia, denominada por
Habermas“? como “eugenesia liberal”. La iniquidad
en el acceso a la tecnologia puede acentuar, como
advirtié Ruha Benjamin 3!, la discriminacion y estig-
matizacién de determinados grupos poblacionales.
Algunos prejuicios profundamente arraigados en
nuestra cultura se reproducirian en una escala nueva
y amplificada, como resultado de la carrera por el
perfeccionamiento bioldgico ilimitado.

Ademads de los experimentos liderados por
Junjiu Huang y Hong Ma, en febrero de 2016, la
britdnica Human Fertilisation and Embryology
Authority (HFEA) aprobd la edicién genética de
embriones humanos“. Sin embargo, la aprobacién
se restringio al ambito de la investigacidon biomédica,
impidiendo que se implanten embriones editados y
permitan el nacimiento de nifios.

La primera investigacion aprobada por la
HFEA fue sometida por la bidloga Kathy Niakan,
del Instituto Francis Crick, en Londres. Por medio
de la edicidn genética germinal, Niakan tuvo como
objetivo estudiar el desarrollo embrionario y ela-
borar tratamientos para la infertilidad “*. El proce-
dimiento también fue aprobado en Suecia, donde,
desde 2016, Fredrik Lanner y sus colegas condu-
cen estudios aplicando la técnica CRISPR-Cas9 a
embriones humanos *. Los investigadores buscan
comprender los mecanismos involucrados en la
expresion y silenciamiento de genes.
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En abril de 2016, un nuevo articulo sobre ediciéon
genética germinal humana fue publicado en China,
en el periédico Journal of Assisted Reproduction and
Genetics, por Xiangjin Kang y sus colaboradores“, vin-
culados a la Universidad Médica de Guangzhou. Al bus-
car conceder a los embriones resistencia a la infeccion
del VIH, se editaron cigotos triponucleares, silenciando
el gen que codifica la proteina CCR5. En el resto de los
paises, la practica continua prohibida “.

A diferencia de lo que los autores proaccionis-
tas hacen creer, no hay neutralidad social en la inves-
tigacion cientifica. Fomentar estudios sobre edicidon
genética germinal, haciendo que las técnicas sean
mas seguras y eficaces, contribuye a que su uso cli-
nico sea mas probable e irrecusable. En caso de que
la sociedad entienda que la edicion de embriones
es inaceptable, serd dificil impedir la practica, pues
las técnicas se podran difundir por mercados poco
regulados o ilegales. El turismo médico en torno a
los tratamientos con células madre ilustra algunos
de los riesgos causados por este fendmeno.

Como aclara el Nuffield Council on Bioethics, e/
descubrimiento cientifico y la innovacion tecnoldgica
son importantes, pero no inevitables. El factor mds
determinante a modelar el desarrollo tecnoldgico es
la agencia humana®. Esta implica decisiones sobre
el rumbo de investigaciones, inversiones, regulacio-
nes, disefios institucionales, entre otras medidas. De
esa manera, las formas humanas que surgiran en el
futuro no resultaran de procesos inexorables, sino
que de elecciones hechas hoy en dia.

Consideraciones finales

Este trabajo buscd explicitar y reflexionar
sobre las controversias relacionadas con la edi-
cion genética humana. Se constataron reacciones
distintas del establishment intelectual, referentes
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a la comprensién, al manejo y a la comunicacién
de riesgos y beneficios de la modificacién del ADN.
Los debates evaluados ocurrieron en plataformas
diversas (articulos cientificos, declaraciones insti-
tucionales y conferencias) y el andlisis evidencio
cuatro aspectos principales.

Inicialmente, se identifico la centralidad de la
nocién de riesgo como el modo de comprender y
regular el desarrollo cientifico en la actualidad. En
este sentido, sobresalen en los debates dos tipos de
actitudes en relacidn con el analisis de riesgos: por
un lado, posiciones contrarias a la edicién genética
germinal humana, denominados precaucionistas vy,
por otro, posiciones tolerantes o de franco apoyo,
denominados proaccionistas. El segundo aspecto
destacado por el analisis mostré la aproximacion de
los discursos precaucionistas con la legislacion brasi-
lefia sobre organismos genéticamente modificados.

En tercer lugar, el andlisis evidencié la forma en
que el rechazo de la Unesco a la edicién de células
germinales humanas incurre en esencialismo gené-
tico al considerar el ADN como la base del concepto
deontoldgico de la humanidad. Se discutié como este
modo de fundamentacidn acaba por derrumbar la
defensa realizada por la institucién a los derechos
humanos. Finalmente, el cuarto aspecto apunté la
retdrica de apelacién al pathos del publico, susten-
tada por autores como Savulescu y sus colaborado-
res 3, que busca promover afectos especificos como
estrategia de persuasion.

Se espera que el examen de este articulo
arroje una luz sobre las implicaciones técnicas, éti-
cas y sociales de la alteracion del ADN humano, ya
que es necesario problematizar los caminos asumi-
dos por la ciencia, de modo que la tecnologia se
coloque al servicio de principios como libertad y
justicia. Por lo tanto, cabe insertarnos activamente
en estos debates, influyendo de modo inclusivo y
participativo el curso de la ciencia.
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