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EDITORIAL

LA EDICION DE GENES A ESTUDIO:
LOS PROBLEMAS BIOETICOS QUE PUEDE

TENER ESTA NUEVA TECNOLOGIA
EDITING GENES FOR RESEARCH: POSSIBLE BIOETHICAL ISSUES

WITH THIS NEW TECHNOLOGY

A EDICAO DE GENES PARA ESTUDO: OS PROBLEMAS BIOETICOS
QUE ESTA NOVA TECNOLOGIA PODE TER

DOI: 10.5294/pebi.2016.20.2.1

El afio 2016 se inici6 con un anuncio que vuelve a revo-
lucionar la investigacion biotecnolégica sobre la terapia
génica, al revivir las esperanzas sobre el tratamiento de
infecciones como la malaria y el VIH sida, de enferme-
dades como la distrofia muscular, la fibrosis quistica, o
aquellas otras donde estd implicado el sistema endocrino,
como la diabetes.

Pero no solo esto, con la tecnologia CRISPR-Cas9 puede
ser posible también cambiar casi cualquier organismo vivo,
vegetal o animal, a través de un proceso que imita lo que
naturalmente hace una bacteria al combatir un virus: me-
diante un ARN guia se identifican y reemplazan sectores
especificos del ADN, para lograr los cambios deseados.

Con la CRISPR se busca la secuencia diana del gen que
se va a intervenir, y se une a ella; la enzima Cas9 corta
ambas cadenas del ADN de la secuencia que se quiere
cambiar. En las reparaciones celulares este corte de la
doble cadena hace que se agreguen varios pares de bases
de ADN en el sitio, cosa que es suficiente para hacer
mutar el gen entero. La misma técnica de segmentacion
y de corte se puede utilizar para insertar un nuevo gen,
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que codifica para un rasgo deseable, pudiéndose agregar
cientos o miles de pares de bases de ADN (1).

Aunque se trata de una tecnologia que lleva cerca de tres
afos en investigacién (2), principalmente en organismos
vegetales, solo hasta el afio 2015 fue utilizada en huma-
nos (3) y esto ha despertado las alarmas, principalmente
de tipo ético, ya que el experimento no salié bien y fue
suspendido en una fase temprana; incluso revistas como
Nature y Science decidieron no publicar lo que final-
mente vio la luz a través de la revista Protein ¢ Cell (4).

La utilizacién de la CRISPR-Cas9 tiene diferente con-
notacion ética cuando se analiza esa tecnologfa aplicada
a organismos vegetales y animales distintos del hombre.
En los seres humanos, aunque se tengan grandes posibili-
dades de éxito en términos de curacién de enfermedades
o de mejoramientos de la condiciéon humana, siempre
serd descalificada la técnica si en su desarrollo mueren
seres humanos, asi estén solo en estado embrionario.

A finales del 2015, en la Academia Nacional de Ciencias,
Ingenierfay Medicina de Estados Unidos tuvo lugar una
cumbre internacional para debatir sobre las implicaciones
de estanueva tecnologia, principalmente en los campos
ético y social (5). En la cumbre participaron, ademads,
la Royal Society y la Academia de Ciencias de China,
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e instaron a todas las academias nacionales para que
se cree un foro internacional permanente que estudie
el estado actual de la investigacién sobre la materia y
las posibles aplicaciones clinicas de la tecnologfa en los
seres humanos; las decisiones politicas en cada nacién;
las correspondientes regulaciones; y las directrices ne-
cesarias para que la CRISPR-Cas9 supere las actuales
limitaciones de seguridad y no se pongan en peligro los
sujetos humanos actuales y futuros.

Ese foro debe ser lo méds amplio y plural posible,
compuesto por cientificos de las dreas biomédicas
y sociales, expertos en ética y bioética; legisladores y
proveedores de la atenci6n en salud; pacientes, familiares
y personas con discapacidad; gestores y financiadores de
la investigacion; representantes de las iglesias, defensores
de los ciudadanos y del interés publico; representantes de
la industria y el piblico en general. Es decir, se debe
buscar una participacion abierta pues las repercusiones
de esta biotecnologfa afectan a todo el mundo y a las
generaciones futuras.

Las conclusiones de los expertos de la cumbre tienen,
desde la perspectiva bioética, algunas inconsistencias
que deben ser trabajadas mds a fondo por ellos en reu-
niones subsiguientes: de una parte, hacen depender la
investigacion bdsica y preclinica de la tecnologia de que
se presenten unas normas legales, donde al parecer lo
mds importante es la supervision; y unas pautas éticas,
en las que importa mas no establecer un embarazo con
los embriones sobre los que se experimenta para el
cambio de genes, que la vida misma de esos embriones.
Es decir, no se tiene ninguna consideracién ética sobre
la manipulaciéon que implica la edicién de secuencias
genéticas en embriones humanos.

Sin embargo, se insiste en que la edicién de genes se
debe dirigir a la alteracién de las secuencias genéticas
solo en las células somaticas, vale decir, en aquellas cuyos
genomas no se transmiten a la siguiente generacién; de
esta manera, la afectacion (para bien o para mal) solo se
limita al individuo que recibe el cambio. Pero también
dejan abierta la posibilidad de hacer cambios futuros en
lalinea germinal, para alterar genéticamente gametos o
embriones, de tal manera que los individuos resultantes
pueden transmitir a las generaciones futuras los cambios
que se hagan en sus genomas. Esta licencia no es distinta
de la autorizacién para realizar eugenesia con los seres
humanos, pero el documento no lo dice.

Los expertos de la cambre no desconocieron los proble-
mas que se pueden ocasionar con la modificacién de los
genomas humanos, en términos de introducir variantes
naturales o cambios genéticos totalmente novedosos,
con el riesgo de ediciones incorrectas y produccién de
mutaciones no deseadas, de mosaicismos en las células
de los embriones jévenes. Tampoco dejaron de lado los
posibles efectos que esos cambios genéticos puedan tener
mads adelante por las interacciones con otras variantes
genéticas, con el medio ambiente, con los medicamen-
tos, etc.; ni la dificultad de eliminar méas adelante esas
alteraciones genéticas y laimposibilidad de mantenerlas
circunscritas a una determinada region o pafs.

Tampoco descartan el riesgo de discriminacién que se
puede generar con los cambios genéticos, ni que la alte-
racién intencional de la evolucién humana pueda tener
una connotacion negativa; no obstante, sostienen que es
amplio el consenso sobre permitir este tipo de tecnologfa.

En esa cumbre se conformé un comité multidisciplinario
de expertos que ya inici6 su trabajo con la recopilacion
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de informacién en la misma reunién; en los encuentros
que se seguirdn, los expertos deberdn estar al tanto de los
desarrollos investigativos que se estan haciendo y plan-
tear respuestas a las inquietudes y los problemas tanto
cientificos como éticos y sociales que la nueva técnica
estd generando. A finales del 2016 se espera un informe
sobre el trabajo realizado por el comité de expertos.

Algunos temas que deberian ser aclarados, y que segura-
mente el comité los abordard en las sesiones de trabajo,
son los siguientes:

Los investigadores en las universidades y las empresas
han desatado una carrera de vértigo y estén investigando
frenéticamente para poder patentar, cuanto antes, las
ediciones de genes con fines netamente comerciales (6).
Incluso, se estan dando fusiones entre empresas que se
ocupan de temas afines (DuPont y Caribou Bioscien-
ces) y también entre empresas y universidades, para
trabajar colaborativamente. Es cierto que en el campo
de los organismos vegetales la nueva tecnologfa podria
ayudar a la soluciéon de muchos problemas cuyo origen
estd en la escasez o en la falta de alimentos, pero toda-
via es prematuro evaluar la seguridad de los alimentos
transgénicos o modificados genéticamente (7).

La CRISPR-Cas9 puede ademads incrementar el control
que los humanos podemos ejercer sobre la vida en el
planeta, que muchas veces no se ha caracterizado por
el cuidado y la conservacién, sino por todo lo contra-
rio; no son despreciables los efectos sobre el equilibrio
biol6gico, tanto de plantas y animales modificadas gené-
ticamente, que pueden llevar a la extincién de especies
silvestres o salvajes e incluso domésticas (8).

El tema de las patentes no carece de especial impor-
tancia: es necesario determinar la titularidad de ellas,
si son los investigadores, los médicos o los pacientes los
que deberfan beneficiarse de este régimen de patentes
tan heterogéneo. El sistema actual de patentes en el
mundo tiene sus problemas y es necesario adelantarse
y determinar la forma como deben ser estudiadas y
concedidas, durante cudnto tiempo y en beneficio de
quién o quiénes (9).

Otro tema estrechamente relacionado con el anterior es
el conflicto de los derechos del paciente y los derechos
de propiedad intelectual. En junio de 2013, una deci-
si6n del Tribunal Supremo de Estados Unidos alteré
la patentabilidad del material genético y es importante
volver a estudiar las implicaciones éticas de patentar
genes. Esto a pesar de que la ONU, a través de Unesco,
declaré que “el genoma humano es la base de la unidad
fundamental de todos los miembros de la familia huma-
na y del reconocimiento de su dignidad intrinseca y su
diversidad. En sentido simbdlico, el genoma humano es
el patrimonio de la humanidad™ (10), dichas patentes
sugieren una propiedad del material genético que estd
en contra de la dignidad de la que es titular cualquier ser
humano, desde su estado més primitivo de desarrollo y
puede ademis dificultar el acceso a la asistencia sanitaria
e inhibir el supuesto progreso médico (11).

El papel que juega la epigenética estd cada vez mds
estudiado y se debe tener en cuenta la interaccién de
la edicién de genes y medio ambiente. La epigenética
tiene gran importancia en la programacién del desarrollo
embrionario normal, donde la influencia de factores
biol6gicos y ambientales puede alterar ese desarrollo a
corto o mediano plazo (12).
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Aunque algunos vean como un imperativo la investiga-
ci6én con embriones humanos, no obstante esto pueda
conducir a la muerte de los embriones (13), es muy
importante mantener la prohibicién de no intervenir en
lalinea germinal humana (14), y extremar las medidas
de prudencia para que la investigacion que se realice
en la linea somdtica no se haga a costa de la vida de
los embriones.

Los cambios que se pudieran producir con la edicién
de genes en términos de un incremento de la capacidad
cognitiva, de lalongevidad, de la memoria o de la concen-
tracién, y en general de cualquier rasgo deseable, ponen
a la CRISPR-Cas9 en el terreno de una herramienta
abiertamente eugenésica. Asi serd posible “producir”
nifios al capricho de sus padres, o de cualquier tipo de
personas que, sin estar relacionadas por un vinculo ma-
trimonial, puedan pagar las técnicas y “darse” el gusto
de tener un hijo a la medida de sus deseos (15).

En este campo se empieza a abrir una verdadera tro-
nera desde la perspectiva ética: la edicién de genes en
la especie humana puede ser “la certificacion final” del
extropianismo o transhumanismo: Habermas tenfa razén
al anticipar esa caracteristica de la técnica, cuando se
convierte en instrumento de una ideologia (16) que va
mucho mas alld de una visién simplemente tecnofuturista
(17) y que implica un cambio esencial en el ser humano.
Ya no se trata solo de un tema terapéutico mediante
el cual se brinda un tratamiento a cierto tipo de en-
fermedades, sino que serfa posible un mejoramiento
de la especie que va mucho més alld del debate sobre
la autocomprensién ética de la misma, donde se hacen
diferencias entre la dignidad humana y la dignidad de
lavida humana, llegandose a relativizar o a banalizar esa
realidad ontolégicamente constitutiva de la persona (18).

Se dice muy facil que es factible mejorar la naturaleza
humana, pero la implicacién es distinta cuando el plan-
teamiento va mds alld: no solo mejorarla, sino también
cambiarla. Esa es una de las preconcepciones del movi-
miento transhumanista, que tiene sus raices en los inicios
del siglo XX, de una simbiosis entre el cientificismo y la
teoria evolucionista.

La literatura de ficcién (Wells, Huxley, Benitez, Assimov)
ayud6 en gran medida a que se hicieran planteamientos
en los cuales la libertad individual poco importaba, pues
deberia ponerse al servicio del bienestar de todos, y a
que se pudieran incrementar las capacidades humanas
mediante la tecnologia. Asi mismo, sefialaba que la
investigacion cientifica y tecnolégica no deberfa tener
limitacion alguna, y que la inteligencia artificial, la in-
genierfa molecular, la nanotecnologia, etc., se debian
desarrollar sin restricciones.

Julian Huxley (1887-1975), hermano de Aldous Huxley,
fue quien empez6 a hablar de transhumanismo y lo
introdujo de la siguiente manera:

La especie humana puede, si lo desea, trascen-
derse a si misma no solo esporddicamente —un
individuo aqui de cierta manera, un individuo ahi
de otra— sino en su totalidad, como humanidad.
Necesitamos un nombre para esta nueva creencia.
Tal vez el transhumanismo servird: el hombre
permaneciendo hombre, pero transcendiéndose
mediante la realizacion de nuevas posibilidades
de y para su naturaleza humana (19).

Otro término se introdujo més adelante, en la década de
los ochenta del siglo pasado, gracias a los aportes de Max
More: el extropianismo. Se trata de un intento de dotar al
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transhumanismo de un minimo piso filoséfico, donde hacen
su aparicion algunos valores y principios aparentemente
loables como: progreso perpetuo, autotransformacion,
optimismo prdctico, tecnologia inteligente, sociedad
abierta (informacién y democracia), autodireccién y
pensamiento racional (20).

Sin embargo, las aplicaciones de esos principios van
mucho mds alld. E] movimiento extropiano propone:
retardar o revertir el proceso de envejecimiento; repro-
duccion artificial sin restricciones; técnicas para asistir a
la memoria, la concentracién y la energfa mental; terapias
de alargamiento de la vida; tecnologfas de eleccién repro-
ductiva; procedimientos criogénicos; bienestar emocional
a través del control de los centros del placer; existencia
pos-bioldgica y muchas otras tecnologfas posibles para
la modificacién y el perfeccionamiento humano (21).

Estos efectos ya se estdn viendo en la vida diaria: “el mate-
rialismo neurobiologista, la bisqueda del cuerpo perfecto
através de la cirugia pléstica, la eugenesia liberal a través
de la seleccién embrionaria, el diagndstico prenatal y el
aborto eugenésico, son manifestaciones claras de cémo
esta ideologia se va haciendo cada vez mds presente en
las democracias occidentales” (22). El transhumanismo
esta empezando a entrar en nuestra cultura y crecera
sin medida si no se le desenmascara; la edicién genética
puede ser una de sus tltimas consecuencias.

No han sido pocos los detractores de este movimiento
(23). Para Francis Fukuyama, “El transhumanismo es la
idea mds peligrosa del mundo” (24). Leon Kass afirma
que “el ser humano se degrada a si mismo, cuando en
lugar de respetar su propia naturaleza trata de alterarla”
(25), y que el transhumanismo es un “ataque frontal a la
dignidad humana y los sutiles modos en los que nuestros

intentos de afirmar el dominio tecnolégico sobre la na-
turaleza humana podrfan terminar deshumanizandonos
al minar varios significados tradicionales tales como el
significado del ciclo de la vida, el significado del sexo,
el significado del comer, y el significado del trabajo” (26).

El mundo estd en un cambio de cultura, donde la posmo-
dernidad intenta deconstruir al ser humano y culminar el
reduccionismo antropolégico que inicié la Modernidad
(27); lo que hace falta no es un hombre modificado y
mejorado, sino un redescubrir lo que el ser humano es,
para ayudarlo en su vulnerabilidad, cuidarlo en su fra-
gilidad, potenciarlo en su humanidad y tratarlo siempre
teniendo en cuenta la profunda dignidad que encierra.

Esta edicién de Persona y Bioética contiene los siguien-
tes aportes:

De Argentinay Espaiia, las doctoras Corina Busso y Pilar
Ledn Sanz escriben su articulo “Investigacién con pacien-
tes en cuidados paliativos: dilemas éticos y percepcién
publica sobre su vulnerabilidad. Estudio exploratorio”.
La doctora Angela Arenas Massa, de Chile, es la autora
de “Ensefianza de bioética en la carrera de odontologfa.
Reflexiones y prospectivas”. También de Chile, el Pbro.
Eduardo Rodriguez Yunta trata sobre “Determinantes
sociales de la salud mental. Rol de la religiosidad”.

Cinco son los aportes de Colombia a este niimero: Angela
Marfa Wilches Flérezy Jorge Enrique Almansa Manrique
son los autores de “Los estrégenos ambientales como
consecuencia del modelo de desarrollo y sus impactos
socio-bioldgicos. Reflexiones desde un marco bioético™;
el doctor Edgar Ernesto Caro Ramirez escribe sobre la
“Economia ecoldgica. Paradigmas de la economia”. Los
doctores Elias Bermeo Antury y Mauricio Quimbaya
estudiaron la “Secuenciacién de préxima generacion
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y su contexto eugenésico en el embrién humano”. Y el
doctor Fernando Suirez Obando hace claridad sobre
el “Consentimiento Informado como criterio de inclusion.
dConfusién conceptual, manipulacién, discriminacién o
coerciéon?” Finalmente, el doctor José Alexander Carrefio
D. escribe “En investigacién clinica el consentimiento
informado debe ser un proceso dindmico”.

El doctor Juan Fernando Sellés con “La experiencia de
los limites: el dolor y la finitud temporal”, y el doctor
Joaquin Garcia-Alandete con “Persona, cardcter y valores
segiin Rudolf Allers en The Psychology of Character”
nos escriben desde Espaiia.

La primera colaboracién procedente del Japon estd a
cargo del doctor Jaime Teixeira da Silva: “On the abuse
of online submission systems, fake peer reviews and
editor-created accounts”.
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