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Resumen

Propdsito/Contexto. Este articulo analiza aspectos éticos de la edicién gené-
tica en seres humanos.

Metodologia/Enfoque. Se describe el desarrollo de las principales aplicaciones
de la tecnologfa genética en prevencién, diagnostico y terapéutica de enferme-
dades genéticas en las Ultimas décadas, culminando con la ediciéon genética.

Resultados/Hallazgos. Se definen los principales aspectos éticos que presenta
la edicién genética somética y germinal en seres humanos, incluyendo cuestio-
nes de seguridad, especificidad, precisién y certeza. Se critica la edicion genética
germinal y el concepto de “mejoramiento” humano por vulnerar la autonomia
individual, generar cambios genéticos heredables en la progenie y aceptar la fa-
lacia del reduccionismo genético de que los rasgos de las personas dependen
exclusivamente de la constitucién genética, independiente del ambiente.

Discusion/Conclusiones/Contribuciones. La edicién genética somatica pue-
de ser ética si se siguen las normas éticas de la investigacion biomédica. Por
el contrario, la ediciéon genética germinal no es pertinente ni necesaria para el
tratamiento de enfermedades genéticas y presenta graves conflictos éticos, por
lo cual, previo a su aplicacion es necesario un consenso social por discusiones
democraticas, amplias y profundas entre todos los actores sociales involucrados,
seguido de mecanismos de gobernanza con regulacién robusta por parte del
estado, que impidan la vulneracion de derechos humanos fundamentales.

Palabras clave: ADN recombinante, ARN, edicién genética somatica, edicién
genética germinal, terapia génica, bioética, ética de la investigacion, enferme-
dades genéticas, medio ambiente, reduccionismo genético, mejoramiento hu-
mano, derechos humanos.
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Ethics of gene editing in humans

Abstract
Purpose/Context. This article discusses ethical aspects of gene editing in humans.

Methodology/Approach. The main applications of genetic technology in the
prevention, diagnosis and therapeutics of genetic diseases in recent decades, are
described, culminating with genetic editing.

Results/Findings. The main ethical aspects of somatic and germline gene editing
in humans are discussed, including issues of safety, specificity, precision and cer-
tainty. Germline genetic editing and human “enhancement” are criticized for viola-
ting individual autonomy, for generating heritable genetic changes in the progeny
and for accepting the fallacy of genetic reductionism that people’s traits depend
exclusively on genetic makeup, independent of the environment.

Discussion/Conclusions/Contributions. Somatic gene editing can be ethical
if the ethical standards of biomedical research are followed. However, germline
genetic editing is not relevant nor necessary for the treatment of genetic disea-
ses and, furthermore, it presents serious ethical conflicts. Therefore, prior to its
application, a social consensus is necessary, obtained by democratic, broad and
profound discussions among all the social players involved, followed by governan-
ce mechanisms with robust regulation by the state, which prevent the violation of
fundamental human rights.

Keywords: recombinant DNA, RNA, somatic gene editing, germline gene editing,
gene therapy, bioethics, research ethics, genetic diseases, environment, gene re-
ductionism, human enhancement, human rights.

Etica da edigao genética no ser humano

Resumo

Finalidade/Contexto. Este artigo discute aspectos éticos da edicdo de genes
em humanos.

Metodologia/Aproximacao. Descreve o desenvolvimento das principais apli-
cagoes da tecnologia genética na prevencao, diagndstico e terapia de doengas
genéticas nas Ultimas décadas, culminando com a edicao de genes.

Resultados/Descobertas. Sdo definidos os principais aspectos éticos da edicao
de genes somaticos e da linha germinal no ser humano, incluindo questées de
seguranca, especificidade, precisao e exactidao. A edicao genética da Germline
e o conceito de “melhoramento” humano sao criticados por violarem a auto-
nomia individual, gerando alteracoes genéticas hereditarias nos descendentes
e aceitando a falacia do reducionismo genético de que as caracteristicas das
pessoas dependem exclusivamente da sua constituicao genética, independente
do ambiente.

Discussao/Conclusoes/Contribuicées. A edicdo somatica de genes pode
ser ética se os padroes éticos da investigacdo biomédica forem seguidos. Pelo
contréario, a edicdo genética na linha germinal ndo é relevante nem necessaria
para o tratamento de doencas genéticas e apresenta graves conflitos éticos. Por
conseguinte, antes da sua aplicacdo, é necessario um consenso social através
de discussdes democréticas, amplas e profundas entre todos os actores sociais
envolvidos, seguidas de mecanismos de governacao com regulacdo robusta por
parte do Estado, que impecam a violacao dos direitos humanos fundamentais.

Palavras-chave: ADN recombinante, RNA, edicdo de genes sométicos, edigcdo
de genes da linha germinal, terapia genética, bioética, ética da investigacao,
doencas genéticas, ambiente, reducionismo genético, melhoramento humano,
direitos humanos.
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Introduccion

La irrupcion de la tecnologia de edicion genética en 2012 ha creado una revolucion biotecno-
logica mundial y generado un gran debate internacional sobre la ética de sus aplicaciones a los
seres humanos y todas las otras especies vivientes en el planeta (Unesco 2015; Bellver Capella
2016; Santalé y Casado 2016; Doudna y Sternberg, 2017; National Academies of Sciences,
Engineering, and Medicine 2017; Nuffield Council 2017; Nuffield Council 2018; Comité de
Bioética de Espafia 2019).

Desde los comienzos del desarrollo de la genética humana en los afios 60 y 70 del siglo pasado
y hasta nuestros dias ha habido avances en diagnostico, prevencion y tratamiento de enferme-
dades influidas por factores genéticos, con estas principales aplicaciones:

a. Diagnostico de enfermedades monogénicas (es decir, causadas por mutaciones en
un gen principal). Existen al menos 7000 de estas enfermedades hereditarias que se
deben a mutaciones en un gen principal y se diagnostican por analisis de ADN.

b. Pesquisa poblacional de trastornos congénitos en recién nacidos, para una trein-
tena de trastornos congénitos y metabolicos como la fenilcetonuria y el hipotiroidismo
congénito.

c. Deteccion de individuos o parejas con historia familiar de trastornos genéticos
y determinacion de sus riesgos de tener hijos afectados con algun trastorno ge-
nético, mediante el estudio de su historia familiar y analisis genéticos, seguidos de
asesoramiento genético y la oferta de opciones reproductivas voluntarias para evitar
descendencia afectada.

d. Diagnostico presintomatico, mediante analisis de ADN, de algunas enfermedades
genéticas en personas asintomaticas con historia familiar positiva y la prediccion de la
probabilidad del desarrollo futuro de alguna de estas enfermedades.

e. Deteccion de variaciones en el ADN que podrian predecir un mayor o menor
riesgo de desarrollo futuro de enfermedades comunes con influencia genética,
como enfermedades cardiovasculares, diabetes, hipertension arterial y algunas formas
de cancer; sin embargo, estas enfermedades son multicausales y el factor genético es
pequetio comparado con la mucho mayor influencia de la determinacion social y am-
biental, por lo tanto, el “poder supuestamente “predictivo” de las pruebas genéticas en
estas enfermedades es bajo” (Evans, Meslin, Marteau y Caulfield, 2011).

Tratamientos genéticos a finales del siglo XX

En contraste con los adelantos en diagnostico, los avances en el tratamiento de las enfer-
medades genéticas han sido mucho mas lentos. El objetivo mas deseado de reemplazar
un gen defectuoso por un gen sano (“terapia génica”) fue intentado a fines del siglo XX,
gracias al desarrollo vertiginoso de la genética molecular con técnicas de laboratorio que
incluyeron la capacidad de “cortar” segmentos de ADN con enzimas especiales, reorde-
nar las secuencias del ADN de maneras diversas (“ADN recombinante”), sintetizar seg-
mentos especificos de ADN e introducirlo en células de personas con una enfermedad
genética para reemplazar las secuencias del gen afectado (terapia génica); sin embar-
go, esta técnica tuvo multiples dificultades que incluyeron transformaciones malignas y
muertes de participantes voluntarios, lo que llevo a detener la mayoria de proyectos de
investigacion en curso.
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Este panorama desalentador cambi6 radicalmente hace unos 10 afios, gracias al descu-
brimiento del microbidlogo espaiiol Francisco Mojica de un mecanismo inmunologico
natural que poseen las bacterias para defenderse de las invasiones de virus. Este meca-
nismo se basa en que las bacterias contienen a lo largo de su genoma secuencias de ADN
cortas y repetidas, agrupadas e intercaladas, responsables de producir ARN que recono-
cen y se acoplan a secuencias complementarias del ADN de los virus invasores y, con la
ayuda de enzimas especiales, cortan el ADN del virus, inactivandolo. De aqui proviene
el popular acronimo CRISPR, con el que se conoce esta técnica, que son las iniciales en
inglés de “Secuencias Cortas Repetidas Palindromicas Intercaladas” (Mojica, Diez-Vilase-
nor, Garcia-Martinez y Almendros 2009).

Este mecanismo que protege a las bacterias de los virus se ha podido replicar en el labo-
ratorio, disefiando ARN especificos que se unen a cadenas predeterminadas del ADN de
un organismo, habilitando la insercién en dicho sitio de un segmento diferente de ADN,
también diseniado en el laboratorio. Este proceso quimico produce un cambio en la se-
cuencia de bases del ADN vy, por ende, en su informacion genética. La modificacion de
secuencias de ADN de genes por este mecanismo es lo que se denomina edicion genética
o edicion genomica (Doudna y Sternberg, 2017).

Al predecir que los cambios producidos por la edicién genética podrian tener objeti-
vos de gran utilidad en diversos campos, los laboratorios de genética molecular estan
actualmente dedicados a modificar genes especificos de diferentes especies para aplica-
ciones diversas. Asi, en pocos anos se fueron desarrollando sistemas de edicion genética
novedosos y cada vez mas eficientes que los anteriores (National Academies of Sciences,
Engineering, and Medicine 2017, 2020).

Esta capacidad de producir cambios genéticos en segmentos del genoma de cualquier es-
pecie viviente abri6 las puertas para producir diferentes sistemas CRISPR/Cas-9 y de esta
manera se pueden diseniar segmentos de secuencias de ARN “a medida” para reconocer
y modificar (editar) cualquier secuencia de ADN de interés de cualquier genoma. Esta
capacidad ya se esta aplicando ampliamente en biologia y biomedicina, tanto en investi-
gacion basica en células y animales de laboratorio, como en aplicaciones para producir
“mejoras” genéticas en biotecnologia, agricultura, asi como también para el tratamiento
de enfermedades genéticas (terapia génica) (Doudna y Sternberg 2017; National Acade-
mies of Sciences, Engineering, and Medicine 2017, 2020).

Esta tecnologia ha revolucionado el campo de la edicion genética por su simplicidad,
facilidad de sintesis, especificidad y eficiencia en editar secuencias de ADN y producir
modificaciones genéticas especificas. Por otra parte, el uso de la edicion genética esta
generando centenares de litigios sobre propiedad intelectual de métodos y aplicaciones,
en los que se enfrentan las principales universidades de los paises de altos ingresos.
Lamentablemente estas guerras de patentes estan desprovistas de toda ética y son palos
en la rueda del progreso de la ciencia para beneficio de la humanidad (Spinella 2015).

Aspectos éticos y sociales de la edicion genética

La edicion genética llego para quedarse, para crecer y aplicarse progresivamente en mas
ordenes de la vida. A la vez que esto es muy excitante, también es muy preocupante,
sobre todo si pensamos que con esta tecnologia el hombre esta adquiriendo la capacidad
de modificar genomas de todas las especies vivientes. Por eso, al igual que ante cualquier
otro desarrollo tecnolégico, es necesario estudiar cuidadosamente la edicion genética en
su justo valor y en un sinnimero de aspectos.
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En primer lugar, no existe ninguna tecnologia aplicada a seres vivos que sea completa-
mente segura, eficaz y libre de efectos dafinos. Cuestiones como seguridad, especifici-
dad, precision y certeza de la edicién genética son logicamente las que mas atencion y
preocupacion despiertan: jes tan certera como aparentemente luce? Atin no se conoce a
ciencia cierta qué frecuencia de errores tiene, de qué dependen y cémo se pueden redu-
cir. Todo indica que la ineficiencia de los sistemas de edicién genética sigue siendo mayor
de lo tolerable para su uso en el ser humano. La posibilidad de inducir cambios genéticos
artificiales en cualquier especie, entonces, debe ser evaluada exhaustivamente, y no solo
sobre sus efectos en la especie sobre la cual se aplique, sino también sobre todos los seres
vivos con los que esa especie interacttia (Doudna y Sternberg 2017; European Group on
Ethics in Science and New Technologies 2021).

En segundo lugar, se deben definir objetivos especificos para la edicion genética, los
que obviamente variaran de acuerdo con el organismo objetivo: en especies vegetales
y animales (no humanos) puede existir, por ejemplo, interés en mejorar determinadas
cualidades alimentarias de ciertos cultivos o especies animales que demostradamente
dependen de genes ya identificados. Determinar objetivos es fundamental, distinguien-
do motivaciones frivolas o puramente econémicas de otras de mayor peso ético y social
(European Group on Ethics in Science and New Technologies 2021).

La edicion gendmica es somatica si se aplica a células somaticas del organismo, y es germi-
nal si se aplica en células germinales (ovocitos o espermatozoides) o en el embrion resul-
tante de fertilizacion in vitro. En el plano de la salud humana, la edicion genética ya se esta
aplicando en forma experimental sobre células somaticas para corregir genes que causan
enfermedades monogénicas conocidas, como la anemia falciforme, la hemofilia y otras.

Desde el punto de vista bioético estas investigaciones deber obviamente seguir todos los
pasos establecidos desde hace afios por las normas éticas de la investigacion, es decir, los
participantes deben ser voluntarios, con consentimiento informado adecuado, sin que
medie coercién alguna ni conflictos de interés en los investigadores, con metodologia
cientifica adecuada y siendo evaluada, y eventualmente aprobada por un comité de ética
de la investigacion institucional debidamente registrado. El éxito de estos experimentos
significaria un avance extraordinario sobre los protocolos antiguos de terapia génica e
implicaria la posibilidad de curacion de centenares de enfermedades hoy incurables.
Claro que desde la vision bioética de justicia y equidad, ese progreso solo tendria sentido
humanitario si los avances cientificos corren paralelos a medidas sociales y economicas
que aseguren que los beneficios seran accesibles a toda la poblacion y no como ocurre
actualmente con la mayoria de las nuevas tecnologias de salud (farmacos de disefio, mé-
todos diagnésticos y terapéuticos), que se ofrecen en el mercado a precios exorbitantes,
accesibles solo a las clases acomodadas, en flagrante violacion del derecho a la salud y de
principios éticos de equidad y justicia.

Edicidn genética germinal

Desde el comienzo del desarrollo de la edicion genética se discute sobre la conveniencia
o0 no de experimentar con modificaciones genéticas en células germinales o en embrio-
nes, previo a la implantacion en el titero luego de fertilizacion in vitro. Ya desde la década
de los 70, los principales investigadores en este campo establecieron que los objetivos de
las manipulaciones genéticas debian ser la prevencion y el tratamiento de enfermedades
operando sobre las células somaticas del organismo y estableciendo una barrera ética,
tanto al supuesto “mejoramiento” de ciertos rasgos normales, como inteligencia, fuerza
muscular o resistencia a infecciones, asi como a la produccion de cambios genéticos en
células germinales, es decir, heredables en la progenie.
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En 1998, el Consejo de Europa promulgo el Convenio de Oviedo sobre Biomedicina
y Derechos Humanos, que en su articulo 13 dice expresamente: “Unicamente podra
efectuarse una intervencion sobre el genoma humano si tiene por objeto modificarlo por
razones preventivas, diagnosticas o terapéuticas y solo cuando no tenga por finalidad la
introduccion de una modificacion en el genoma de la descendencia” (Consejo de Euro-
pa, 1997). Este es el unico tratado vinculante en el mundo en este tema (con alcance
legal solamente en la Union Europa).

A pesar de estos antecedentes, en noviembre del 2018, el cientifico chino He Jiankui
sorprendié al mundo anunciando en un congreso internacional sobre edicion genomica
realizado en Singapur, la realizacion de edicion genética en dos embriones hermanas
alterando el gen del receptor CCR5 y que dos nifias mellizas ya habian nacido con ese
gen editado (Normile 2018). El receptor CCR5 es un receptor de quimiocinas o citosinas
quimiotacticas, las cuales cumplen un importante papel en la defensa celular del cuerpo,
incluyendo el permitir o no la entrada del virus VIH a los linfocitos. En el 90 % de la po-
blacién mundial, la secuencia de ADN en este receptor es tal que habilita la entrada del
VIH en los linfocitos de la sangre y asi la infeccion con el virus. En cambio, entre 5y 10 %
de la poblacion tiene una mutacion en la secuencia genética del receptor que no permite
la entrada del virus VIH y, por lo tanto, los expuestos al virus no desarrollan la infeccion.
He Jiankui experimento con la descendencia de un varon que era VIH positivo y edit6
en dos embriones hermanas producto de fertilizacion in vitro el gen CCR5, insertandole
la mutacion que inhibe la entrada del virus VIH a las células, con la idea falaz de que de
esa manera los harfa inmunes al VIH.

Este cientifico viol6 multiples normas de ética de la investigacion: (1) no presenté el
proyecto a un comité de evaluacion ética de la investigacion; (2) existen serias dudas
sobre si las normas del consentimiento informado y libre fueron adecuadas; (3) procedio
en secreto durante anos sin informar a su universidad ni registrar el experimento en el
registro nacional de proyectos de investigacion de China; (4) violo el consenso arribado
por la comunidad cientifica internacional de que falta atin mucho por investigar sobre
aspectos técnicos, éticos y sociales de CRISPR, como para ser utilizado sin contralor
cientifico y menos atn en embriones humanos; (5) en 2018 todavia habia escaso conoci-
miento de seguridad, eficacia, frecuencia de errores del método y no existiendo certezas
aan de que las mellizas que nacieron no hayan sufrido disrupciones en otros sitios del
genoma (Krimsky 2019).

Los aspectos éticos y sociales de esta grave violacion ética incluyeron: a) los riesgos des-
conocidos de afectar el genoma de los dos embriones y de las generaciones siguientes, b)
el hecho de que la prevencion del VIH por la edicion genética era en si una pretension
carente de todo sentido cientifico, ya que existian otras formas de prevencion sin los ries-
gos de la edicion genética y ¢) la falta de discusion en la sociedad sobre estas cuestiones,
la posibilidad de aumentar las inequidades, la injusticia y la glorificacién indebida del
ADN como panacea para la solucion de los problemas de salud.

El experimento de He levant6é una ola de condenas de toda la comunidad cientifica
internacional y demostro la fragilidad de la gobernanza sobre esta y otras nuevas tecno-
logias. Comités internacionales multidisciplinarios reunieron a cientificos de todo tipo:
juristas, bioeticistas y legos, para analizar los aspectos éticos, legales y sociales de la
edicién genética en humanos, especialmente la edicion genética germinal. Atn no hay
un consenso entre lo que se debe permitir y lo que se debe prohibir; sin embargo, si esta
claro que aun no estan definidos todos los posibles riesgos de la edicion genética, tanto
en los aspectos de seguridad de la técnica (produccion de cambios no intencionales en el
genoma, errores en el blanco de edicion, mutaciones fuera de blanco, mosaicismos, etc.)
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como en sus implicancias sociales y éticas (determinismo genético, endiosamiento del
ADN, riesgos para la salud de generaciones futuras, aumento de inequidades, uso para
objetivos controversiales no relacionados con la salud, etc.).

Por otra parte, existe consenso en que es legitimo y ético intentar edicion genética en hu-
manos para la modificacion genética de células somaticas para el tratamiento de personas
afectadas por una enfermedad monogénica, siguiendo los mismos recaudos cientificos,
metodologicos y éticos ya consagrados para las investigaciones biomédicas. De hecho,
ya existen centenares de protocolos de investigacién en curso con este objetivo para
numerosas enfermedades.

En cambio, existe una fuerte resistencia a permitir el uso de la edicion genética germi-
nal o embrionaria, hasta tanto las cuestiones técnicas (eficacia, riesgos genéticos de los
experimentos, induccion de disrupciones en el genoma, etc.) sean resueltas, lo que atn
dista mucho de ocurrir. Esta no es solo una cuestion de “seguridad” de la tecnologia, sino
de otros requisitos que deben cumplirse antes de la aprobacion de la edicion genética
germinal, tales como que la sociedad haya hecho un debate democratico, informado e
intenso sobre la pertinencia y la necesidad de la edicion genética en células germinales y
embriones. De hecho, en la mayoria de las discusiones sobre la edicién genética germi-
nal, suele estar ausente la justificacion de la pertinencia y la necesidad de esta tecnologia
con el objetivo de asegurar la salud del producto del embarazo, siendo que existen otras
tecnologias para evitar una enfermedad genética en el producto tales como el diagnostico
genético preimplantatorio, amén de que la edicion genética somatica permitira el trata-
miento de los pacientes afectados, sin tantos conflictos éticos.

Entre los argumentos éticos en contra de permitir la edicion genética a células germinales
y embriones se cuentan los siguientes:

1. Esuna violacién a la autonomia de decision de las personas que naceran con su geno-
ma “editado” sin haberlo decidido.

2. Las modificaciones en el genoma germinal son transmisibles a las generaciones subsi-
guientes, con el riesgo de diseminar en la poblacion genomas con esas modificaciones.

3. Muchos genetistas y bioeticistas pensamos que la edicion genética en células germinales
y embriones no es pertinente ni necesaria, dado que existen otras tecnologias ya acep-
tadas para la prevencion de enfermedades genéticas como el diagnostico genético pre-
implantatorio, ademas de que el desarrollo de edicion genética somatica podra cumplir
sin tantos riesgos el objetivo de tratar enfermedades genéticas en pacientes afectados.

4. Con la difusion de la edicion genética germinal se corre el riesgo de que se generalice
la falacia de que en los trastornos genéticos lo principal es el gen afectado, cuando
en realidad sabemos que la salud y el bienestar de esos pacientes depende mas del
contexto ambiental y de los cuidados y atencion que reciban. En otras palabras, esta
aplicacion puede entronizar la concepcion falaz del “ADN todopoderoso” y todos los
efectos nocivos del determinismo genético (discriminacion, estigmatizacion, enfoques
errados en la prevencion y tratamiento de las enfermedades, etc.).

5. Dada la tremenda inequidad en la distribucién de poder y riqueza en el mundo, y dado
que el acceso a la salud esta principalmente en manos del mercado, es predecible que
la tecnologia de edicion genética, cuando pueda usarse para tratar enfermedades en
casos especificos, estara accesible solamente a los sectores de alto poder adquisitivo.
Esta prediccion sera aun mas cierta en el caso de la edicion genética germinal (National
Academies of Sciences, Engineering, and Medicine 2018, 2020; Comité de Bioética de
Espafia 2019; Grupo Europeo de Etica 2021; World Health Organization 2021).
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Regulacion y gobernanza de la edicion genética

Una cuestion basica es si la edicion genética germinal es permisible y, en caso de que
lo sea, a qué regulaciones deberia ser sometida para resguardar los principios éticos de
respeto a la dignidad humana, la justicia social, la equidad y los derechos humanos.

Todo indica que indica que la precision, la certeza y la especificidad de la edicion genética
aun deja mucho que desear, incluyendo errores de blanco (modificaciones de secuencias
“off-target”) con disrupcion del gen objetivo y de otros genes. Ademas, existen serios repa-
1os éticos a modificar las caracteristicas genéticas en la descendencia, aun suponiendo que
la tecnologia mejore y pueda lograrse una precision cercana al 100 %. En efecto, la tras-
cendencia del uso de esta tecnologia para modificar la constitucion genética de la progenie
va mas alla de la seguridad y los riesgos para la salud, sino que concierne la dignidad y la
autonomia de las personas y principios de equidad, proporcionalidad y justicia.

Un tema preocupante, y muy controvertido, es la perspectiva de que la edicion genética
eventualmente se utilice en el ser humano, ya no para tratamientos de enfermedades
generalmente graves, sino para lo que se llama “mejoramiento” (enhancement, en inglés).
La ideologia del “mejoramiento” es que si podemos usar edicién genética para producir
cambios genéticos que curen enfermedades, ;por qué no usarla también para “mejorar”
caracteristicas normales como inteligencia, fuerza muscular, resistencia a infecciones y
otros? La transicion del uso de esta tecnologia, pasando de objetivos loables como el tra-
tamiento de enfermedades, a usarla en lineas germinales o embriones para generar mo-
dificaciones genéticas en la progenie y, finalmente, aplicarla para “mejorar” caracteristicas
normales, es una “pendiente resbaladiza” por la cual se pasa sin transicion de objetivos
éticos a objetivos francamente refiidos con la justicia, la equidad y la dignidad humana.

El supuesto “mejoramiento” humano no puede sino desembocar en sociedades atin mas
injustas que las actuales, pues esas técnicas solo estaran al alcance de los ricos, lo que
seria éticamente condenable en aras de la equidad. Por otro lado, como la edicién ge-
nética, al igual que la mayoria de las biotecnologias, esta en manos del mercado que la
promovera con fines de lucro independientemente de su utilidad o beneficios, existe el
peligro de que su auge contribuya al determinismo genético y a la falacia de creer que la
mejor manera de vivir es teniendo un genoma de “disefio”. Lamentablemente, los exé-
getas del “mejoramiento” y la “perfeccion” parecen olvidar dos hechos incontrovertibles:
1) que la expresion del genoma es influenciada por el medio ambiente por mecanismos
epigenéticos y otros que desconocemos, en forma ain no bien conocida ni predecible,
lo que implica que un mismo genoma no asegura necesariamente un mismo fenotipo,
ya que puede expresarse de diversas maneras, dependiendo del medio ambiente en que
esta inmerso (Eisenberg 2005), y 2) que todas las caracteristicas humanas supuestamente
“deseables” (concepto por demas subjetivo), como la inteligencia y la fuerza muscular,
no solo no garantizan felicidad y bienestar sino que dependen mucho mas de la determi-
nacion social y ambiental que del genoma (Unesco 2015; European Group on Ethics in
Science and New Technologies 2021).

En este momento, el mundo estda abocado a encontrar una gobernanza de la edicion
genética que respete la ética y la dignidad humana, que los experimentos estén regula-
dos en forma robusta por la sociedad y que a la vez no ponga obstaculos innecesarios al
progreso cientifico. Lamentablemente, las discusiones estan hegemonizadas por cienti-
ficos del campo de la genomica y atin no se han hecho esfuerzos suficientes para incluir
a sectores sociales que seran los afectados por las decisiones que se tomen. Asimismo,
es decepcionante la escasa representacion en esos foros cientificos de exponentes so-
ciales de paises en desarrollo. Todavia son contadas las voces que dicen taxativamente
que la modificacion genética germinal y el objetivo de “mejoramiento” de caracteristicas
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normales debieran prohibirse. La moratoria propuesta en edicion genética de ovocitos,
espermatozoides y embriones (Lander et al. 2019; Weintraub 2019) seria un primer
paso para estimular la discusion internacional y establecer un proceso para determinar
si la edicion genética germinal debiera permitirse y bajo cuales circunstancias. En rigor
de verdad, si el proposito de las aplicaciones de esta tecnologia en seres humanos es el
beneficio para la salud, existen otras maneras mas econémicas y seguras para conseguir
esos beneficios médicos (terapia génica, diagnostico genético preimplantacional y otras),
sin tener que esperar décadas para que nazcan y crezcan los ninos con genes editados y
poder evaluar su seguridad y eficacia.

Las discusiones recientes indican un consenso para un marco de gobernanza internacio-
nal de la edicion genética que asegura discusiones publicas, amplias e informadas antes
de que se tomen decisiones (European Group on Ethics in Science and New Technologies
2021). El organismo que se perfila como encargado de coordinar esta gobernanza global
podria ser la Organizacion Mundial de la Salud, que acaba de emitir recomendaciones
sobre este tema a niveles nacional, regional y global (World Health Organization 2021).

Es legitimo y ético el desarrollo de nuevas terapias somaticas, siempre y cuando haya
ensayos clinicos bien disefiados que evalten la seguridad y los beneficios de las terapias
antes de su uso a gran escala, que los riesgos sean aceptables en relacion con los benefi-
cios anticipados y que no existan alternativas con menos riesgos.

Por el contrario, la ediciéon genémica germinal con propédsitos reproductivos estd muy
lejos de ser segura para su aplicacion. La proporcionalidad del beneficio de técnicas de
prevenir trastornos serios transmitidos genéticamente tiene que estar balanceada con el
riesgo, no solo de no corregir el defecto genético en cuestion, sino de introducir en forma
no intencional modificaciones que podrian tener implicancias serias para el nifio y las ge-
neraciones futuras, quiza aun mas serias que el trastorno que se quiso prevenir (Lander
et al. 2019; European Group on Ethics in Science and New Technologies 2021; World
Health Organization 2021). Por otra parte, es necesario dejar en claro que los genes no
determinan por si solos al individuo, su personalidad y su vida; solo proveen un marco
dentro del cual los seres humanos puedan determinarse a si mismos y vivir sus vidas
de muchas maneras diferentes (Eisenberg 2005; Penchaszadeh 2012). Al no tomarse en
cuenta los factores ambientales que influyen sobre el fenotipo de alguna enfermedad en
particular, existira siempre una incertidumbre insalvable para predecir con certeza qué
efectos fenotipicos tendrian las ediciones genéticas.

Un consenso amplio en la sociedad es una precondicion para considerar el uso de la
edicion genomica humana. La participacion de la poblacion debe involucrar un rango
de publicos, cientificos, académicos de las ciencias sociales y las humanidades, eticistas,
especialistas en derecho y politica, otros expertos y organizaciones de la sociedad civil,
con especial atencion a incluir a representantes de derechos de la mujer, derechos del
nino, igualdad de género, igualdad social, derechos reproductivos y justicia, derechos de
personas con discapacidades y derechos humanos en general (European Group on Ethics
in Science and New Technologies 2021; World Health Organization 2021).

Es necesario impulsar una deliberacion social amplia e inclusiva sobre edicion genomica
y que esta no se aplique antes de que haya un acuerdo general proveniente de un didlo-
go global informado, en el que se debata como la sociedad percibe la edicion genomica
en todos los campos de aplicacion, incluyendo la necesidad y la aceptabilidad de la
edicion genomica en células germinales y en qué condiciones. Con esos fines, se deben
desarrollar normas internacionales y fortalecer los instrumentos de gobernanza nacional,

regional y global.
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Debe haber proteccion proactiva contra intentos de supuestos y falaces “mejoramien-
tos” de caracteristicas normales y asegurar que la edicion genomica tenga el objetivo de
proteger la salud, la dignidad humana, la identidad, la diversidad, la igualdad, la justicia
social y la solidaridad (World Health Organization 2021).

Conclusiones

La fascinacion actual por las nuevas tecnologias genéticas, incluyendo la edicion genéti-
ca, estd llevando a postular acriticamente a los genes como los responsables principales
de las enfermedades y de la variacion existente en los rasgos humanos normales (Pen-
chaszadeh 2012). El papel del medio ambiente en su acepcion mas amplia, esencial para
la expresion de los genes y la determinacion de todas las caracteristicas humanas, esta
siendo relegado en beneficio de explicaciones reduccionistas que pretenden que enfer-
medades y variaciones en rasgos tales como la inteligencia, la orientacion sexual o la
criminalidad se deban a diferencias genéticas entre las personas (Eisenberg 2005). Estas
posturas alimentan falazmente el imaginario social sobre las supuestas bondades de la
edicion genética germinal y desvian la atencion sobre los factores medioambientales y
socioeconomicos que determinan las enfermedades.

Al privilegiar el papel de los genes, el reduccionismo genético transforma a los enfermos,
de victimas (de enfermedades) en culpables (por su constitucion genética), absolviendo
de responsabilidad al sistema social y econdémico que genera las agresiones ambientales
a las personas. El resultado es la promocion de enfoques de prevencion y tratamiento
biologicistas en detrimento de una concepcion holistica del ser humano en interaccion
con el medio ambiente (Eisenberg 2005; Penchaszadeh 2012; Evans et al. 2011).

La edicion genética es un desarrollo cientifico-técnico revolucionario, cuyos beneficios
dependeran en gran medida de la ingeniosidad de los cientificos y de la capacidad de
que una sociedad educada e informada asegure de que se utilice de manera ética, con
normas alcanzadas por consenso democratico y donde no primen el objetivo de lucro ni
los intereses del mercado.

Es imperioso que la sociedad esté protegida de cientificos inescrupulosos y practicas
reniidas con la ética y la vigencia de los derechos humanos y la justicia. La comunidad
internacional, incluyendo la de paises en desarrollo, debe organizar un proceso amplio,
donde participen cientificos de todas las disciplinas, incluyendo las sociales, los legos, la
sociedad civil y los tomadores de decisiones politicas, para arribar a un consenso inter-
nacional que ponga limites éticos y legales a las investigaciones y las aplicaciones de la
edicion genética para que no sean violatorias de la ética y los derechos humanos.
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