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Transhumanismo
y edicion del genoma

Introduccion

En diciembre de 2015 la Sociedad Real de Londres, la
Academia Nacional de Ciencias de Estados Unidos, y
la Academia Nacional de Ciencias de China, organi-
zaron en Washington la Cumbre internacional sobre
ediciéon de genes humanos (International Summit on
Human Gene Editing). Se reunieron alrededor de 500
cientificos, especialistas en ética, expertos en derecho
y asociaciones de pacientes de més de 20 paises. El ob-
jetivo de esta reunion fue discutir sobre la aplicacién
de la ediciéon de genes en humanos y generar reco-
mendaciones para su aplicaciéon (Reardon, 2015). En
esa reunion, entre otros, John Harris, filésofo de la
Universidad de Manchester, observé que, por un lado,
“ninguna nueva tecnologia biomédica es perfectamen-
te segura” (2015, p. 3); y por otro, “la reproduccién
sexual humana da como resultado problemas médicos
de base genética en una fraccién sustancial de los ni-
fios” (2015, p. 4). Por lo tanto, la edicién de genes
serd aceptable cuando sus beneficios, tanto para los
individuos como para la sociedad en general, superen

253



Transhumanismo y edicion del genoma

sus riesgos, aunque ambos, riesgos y beneficios, por el
momento son inciertos. Pero aclar6é que la edicién de
genes humanos proporciona un medio para evolucio-
nar “mediante un proceso mds racional y mucho mas
rapido que la evolucién darwiniana” (2015, p. 4). Lue-
go explicd, “lo que esta claro es que en algin momento
tendremos que escapar mas alla de nuestro fragil pla-
neta y més alla de nuestra fragil naturaleza. Una forma
de mejorar nuestra capacidad para hacer ambas cosas
es mejorando la naturaleza humana” (2015, p. 4).

¢Pero qué implica realmente la edicién del genoma, y
qué significa mejorar la naturaleza humana? En este
trabajo se intentard aclarar el alcance y limitaciones de
una de las técnicas de edicién del genoma mas conoci-
da como (CRISPR-Cas) y sus implicancias para la salud
y riesgos del uso extendido al mejoramiento humano.

Edicién del genoma

El premio Nobel en el campo de la Quimica del afio
2020 fue otorgado a dos investigadoras, Emmanue-
lle Charpentier y Jennifer A. Doudna (Nobel Media
AB, 2021), por sus descubrimientos en la edicién del
genoma de células procariotas' utilizando el sistema
CRISPR Cas9. Esa herramienta se conoce como gene-
tic scissors (tijeras genéticas) ya que permite cortes
precisos del genoma. Las posibles aplicaciones clini-
cas de este sistema generan en el area de diagnéstico,

! Una célula procariota o procarionte es un organismo unicelular sin ntcleo, cuyo
material genético se encuentra en el citoplasma reunido en una zona denominada
nucleoide, comprende a las bacterias y arqueas.
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monitoreo y tratamiento de enfermedades, de causa
parcial o totalmente genéticas, una gran expectativa
abriendo lineas de investigacién con intervencién en
los genomas, muy esperadas, por muchos investigado-
res (Montoliu, 2020, p. 377).

CRISPR-Cas es un acrénimo compuesto en 2001 por
Francisco Mojica y colaboradores, para designar un
tipo de repeticiones de ADN cortas, palindrémicas,
agrupadas, y regularmente espaciadas, lo que en inglés
se corresponde con clustered regularly interspaced short
palindromic repeats (CRISPR), y sus proteinas asocia-
das se denominaron CRISPR associated(Cas) (Mojica,
Diez-Villasenor, Soria, Juez, 2000).

En las bacterias y arqueas, el sistema CRISPR-Cas ga-
rantiza una inmunidad adquirida, resultante de las in-
fecciones virales que se transmiten de generacién en
generacion, ya que en este sistema queda codificada la
secuencia genética del virus invasor provocando su re-
conocimiento y destruccién en la futura infeccién. El
sistema CRISPR-Cas es un sistema inmunol6gico adap-
tativo microbiano que consiste en dos moléculas: una
nucleasa (enzima que degrada los acidos nucleicos)
y una molécula de ADN combinada con un segmento
guia de ARN que indica a la nucleasa la secuencia que
debe ser degradada (Ran, Hsu, Wright et al, 2013).

Charpentier y Doudna, basadas en este complejo na-
tural, disefiaron un sistema que modificando el ARN
guia permite el reconocimiento de secuencias especifi-
cas de ADN en las que se pueden realizar modificacio-
nes genéticas determinadas, en forma precisa, sencilla
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y a un bajo costo, en un sitio elegido de la secuencia
del genoma (Ishino, Krupovic, Forterre, 2018). Asi, se
entiende al sistema CRISPR-Cas9 como altamente efi-
ciente y versatil ya que permite la generacién de mu-
taciones, deleciones de grandes segmentos de genoma
(Son, Lai, Li, 2017), knock-out (pérdida) de mdltiples
genes (Long, Guo, Yao, Xiong, Li, Liu, Zhu, Liu, 2015),
knock-in (adicién) de genes, regulacién de la expre-
sién génica, translocaciones o inversiones de genes
(Renouf, Piganeau, Ghezraoui, Jasin, Brunet, 2014),
regulacién epigenémica (Hilton, D ippolito, Vockley,
Thakore, Crawford, Gersbach, 2015), o marcado de
genes (Chen, Fenk, de Bono, 2013), con una eficacia
variable que depende de la estrategia elegida y del ta-
mano del segmento génico a modificar.

Esta posibilidad de elegir un sitio especifico del geno-
ma para ser modificado abre la puerta a todo tipo de
intervencién sobre el genoma a nivel celular, tisular y
de organismos en general (Mandal et al, 2014; Niu et
al, 2014). Por ello, se considera una herramienta de
gran utilidad en la agricultura, la veterinaria, la indus-
tria farmacéutica y la medicina humana, ya que posi-
bilita la correccién de mutaciones o la incorporacién
de nuevas modificaciones al ADN (Jinek, Chylinski,
Fonfara, Hauer, Doudna, Charpentier, 2012), tanto a
nivel somatico como germinal.

Actualmente se reportan ciertas limitaciones técnicas
como: 1) la dificultad para una introduccién eficaz del
sistema en las células; 2) la falta de precisién, porque
produce efectos “fuera del blanco” de corte, es decir,
cortes en el genoma fuera de los sitios elegidos que
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pueden provocar alteraciones en el funcionamiento de
otros genes que afecte el desarrollo del organismo o
genere clones con diferente informacién genética que
la esperada (Mittal, 2019); 3) la generacién de mo-
saicismos,? debido a que la edicién es incompleta, ya
sea porque no involucre a ambos alelos (materno y
paterno), o bien algunas células del organismo no lle-
gan a ser modificadas (Mianné, Codner, Caulder, Fell,
Hutchison, King, Stewart, Wells, Teboul, 2017); y 4)
ineficiencia en el control de la reparacién del sitio del
genoma en donde se realiz6 el cambio; entre las cono-
cidas actualmente. Dadas estas limitaciones para com-
probar la eficacia de la técnica deben ser genotipados
y caracterizados tanto los tejidos como los organismos
modificados genéticamente para confirmar que la edi-
cién del genoma se realizé como era esperada. Asi es
posible utilizar esta técnica a nivel experimental y ele-
gir el clon o los organismos correctamente modificados
para los ensayos y descartar el resto. Estas limitacio-
nes restringen, por el momento, su uso en organismos
multicelulares y especialmente en seres humanos atin
en etapa embrionaria (Eid, Mahfouz, 2016).

Edicién del genoma en medicina humana

En el 4rea de medicina humana, la finalidad de la modi-
ficacién del genoma puede dividirse en cuatro catego-
rias principales: edicién somaética, investigacién bésica
y aplicada, edicién genética hereditaria y mejoramien-
to genémico. Los objetivos, los medios y los cuestio-

2 Mosaicismo se refiere a que existen poblaciones celulares con diferentes
genomas, algunas con el genoma original y otras con el genoma modificado.
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namientos éticos son diferentes (Marchant, 2021), por
ello, es importante realizar una distincién entre ellos.

Edicion del genoma a nivel somatico

La aplicaciéon de la edicién del genoma a nivel somati-
co implica la posibilidad de corregir el genoma de solo
un grupo celular o tejido, pero no de todo el organismo
(Torres-Ruiz, Rodriguez-Perales, 2017). Las estrategias
de edicién del genoma en desarrollo pueden ser exvivo
o invivo (Song, 2017). En el primer caso se obtienen cé-
lulas de un individuo y se modifican en cultivo, y una
vez comprobada la modificacién en forma eficiente,
estas mismas células se reintroducen en el mismo indi-
viduo. En la forma invivo, el sistema CRISPR-Cas se in-
troduce en el organismo con la esperanza de que llegue
al tejido blanco cuyo genoma sea necesario reparar.

Actualmente, la mayoria de las investigaciones clini-
cas en humanos se realizan exvivo y buscan determi-
nar la seguridad y eficacia de la edicién del genoma en
las células somaéticas y optimizar la forma de lograr el
trasplante al organismo original (Li, Glass, Mingqian,
Zheng-Yi, Qiaobing, 2020). Actualmente existen va-
rias lineas que utilizan este sistema en distintas fases
de investigacién registradas a nivel internacional (U.S.
National Library of Medicine, 2021).

Al presente, también es posible crear lineas celulares
estaminales adultas con pluripotencialidad inducida
(iPS)? derivada del mismo paciente para estudiar su

3 Las células estaminales pluripotentes inducidas (iPSCs) son células adul-
tas que han sido genéticamente reprogramadas para pasar a un estado
similar a las células madre embrionarias, al obligarlas a expresar los ge-
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fenotipo, comprender los mecanismos biol6gicos nor-
males o patolégicos, y para el desarrollo o monitoreo
de farmacos en distintos ambientes genéticos (Salsman,
Dellaire, 2017). En este campo existen diferentes lineas
de investigaciéon en enfermedad de Parkinson (Safari,
Hatam, Behbahani, Rezaei, Barekati-Mowahed, Petram-
far, Khademi, 2020). distrofia muscular de Duchenne
(Zhang, Li, Min, Sanchez-Ortiz, Huang, Mireault, Shel-
ton, Kim, Mammen, Bassel-Duby, Olson, 2020), distro-
fia Mioténica (Raaijmakers, Ripken, Ausems, Wansink,
2019), en cancer (Akram, Ikram Ul Haq, Ahmed, Khan,
Ali, 2020), e inmunoterapia (Wu, Cao, 2019); en orga-
nogénesis como modelo de estudio de enfermedades o
modelaje de enfermedades en animales (Tobita, Guz-
man-Lepe, Collin de I'Hortet, 2015). Actualmente exis-
ten ensayos en células iPS que utilizan estas técnicas en
anemia sideroblastica (Frangoul, Altshuler, Cappellini,
Chen, Domm, Eustace, Foell, de la Fuente, Grupp, Han-
dgretinger, Ho, Kattamis, Kernytsky, Lekstrom-Himes,
Li, Locatelli, Mapara, de Montalembert, Rondelli, Sha-
rma, Sheth, Soni, Steinberg, Wall, Yen, Corbacioglu,
2021), talasemia (Gabr, El Ghamrawy, Almaeen, et al.,
2020), déficit de alfa-1 antitripsina (McNulty, Silbers-
tein, Kuhn, Padgett, Nandi, McDonald, Cross, 2021) y
en enfermedad de Alzheimer (Barman, Khan, Islam, et
al, 2020). Se investigan también estrategias para el tra-
tamiento de enfermedades no genéticas como el caso
de ensayos clinicos para el desarrollo de células hema-
topoyéticas resistentes a HIV. (Xiao, Guo, Chen, 2019;
Das, Binda, Berkhout, 2019).

nes y los factores importantes para el mantenimiento de las propiedades
definitorias de las células madre embrionarias.
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En estos casos, esas investigaciones tienen una fina-
lidad clara: buscan generan cambios genémicos solo
en ciertos tejidos o grupos celulares de un individuo
en un proceso terapéutico, pero no pretende modificar
el genoma de sus células germinales. De esta manera,
el pool genético humano no se afecta, la modificacién
no se transmite a la descendencia, solo se alteran los
genes que afectan la salud de las personas con una
finalidad exclusivamente terapéutica. Estas técnicas
se valoran como la terapia génica somatica que esta,
generalmente, bien gobernada por los sistemas regu-
latorios nacionales con normas claras a nivel nacional
e internacional, por lo que la necesidad de una gober-
nanza global es menos urgente.

Edicién del genoma: investigacién basica y aplicada

La investigacién bésica y aplicada puede realizarse en
células somaticas del mismo paciente, o en células em-
brionarias que se obtienen de seres humanos en etapa
embrionaria, vivos, que son destinados a la investiga-
cién. En el primer caso, la posibilidad de intervenir en
forma directa y precisa sobre el genoma humano per-
mite entender mas acabadamente las causas y meca-
nismos de las enfermedades, reconocer su interaccion
con los factores ambientales o el disefio de farmacos
especificos para su tratamiento o curacién, entre otras
(Torres-Ruiz, Rodriguez-Perales, 2017).

En el segundo caso, la finalidad de disefiar estudios de
investigaciéon con embriones humanos tiene el objetivo
de conocer con mas detalle la activacién y desactivacién
de genes en las etapas precoces del desarrollo embrio-
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nario en seres humanos, entender los mecanismos que
controlan la implantacién o la fisiopatogenia de enfer-
medades genéticas o anomalias congénitas, entre otras
(Norah, Fogarty, et al., 2017). Se investiga sobre seres
humanos en edad embrionaria, vivos, quienes deben ser
destruidos antes del dia 14 de vida para obtener la in-
formacién buscada (Daoud, Popovic, Dondorp, Bustos,
Bredenoord, Lopes, Brink, Roelen, de Wert, Heindryc-
kx, 2020). Esta circunstancia plantea un dilema mo-
ral serio, porque implica la destruccién deliberada de
aquellos embriones humanos que fueron seleccionados
o creados particularmente para la investigacién (Ma,
Marti-Gutierrez, Park, et al., 2017). Las diferentes na-
ciones tratan la investigacién con embriones humanos
de manera muy dispar, desde una prohibicién absolu-
ta hasta una libertad completa, basdndose en tradicio-
nes sociales, culturales, éticas y legales profundamente
arraigadas (ISSCR, 2007; Lo, Parham, 2009).

La investigacién en embriones es ética y politicamen-
te controversial porque requiere la destruccién de seres
humanos en edad embrionaria, vivos (Parham, 2009).
La aceptacién o rechazo de esta practica depende del
estatuto moral y legal que se le otorgue al ser humano
en esta etapa de su vida (Moya, 2014).

Edicién genética hereditaria

La edicién del genoma humano a nivel germinal tiene
como é&rea de trabajo mas promisoria la reproducciéon
asistida, pudiendo aplicarse en distintos escenarios
(Plaza y Lanner, 2017). La finalidad de esta modifi-
caciéon estaria destinada a aquellas familias con con-
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diciones genéticas bien entendidas y médicas justifi-
cadas que desean tener hijos sanos y genéticamente
relacionados en quienes solo la edicién del genoma a
nivel germinal pudiera dar una opcién reproductiva a
este deseo. Este procedimiento buscaria modificar el
genoma del ser humano previamente a su transferen-
cia al Gtero materno en etapas muy tempranas de su
vida antes del desarrollo de la organogénesis, ya sea
corrigiendo mutaciones que afecten el desarrollo em-
brionario, o el funcionamiento de ciertos genes que se
expresaran mas adelante en la vida del individuo (Gre-
ely, 2019b; Ishii, 2015). Estas modificaciones afectan
todas las lineas celulares, ya que la modificacién del
genoma es de todo el organismo en sus etapas tem-
pranas de desarrollo. Ello determina que se alterara el
genoma del individuo completo incluyendo el de sus
células germinales, por lo tanto, todos los cambios po-
dran ser transmitidos a su descendencia. Entonces es
necesario, como en cualquier otra intervencién sobre
la vida humana, determinar la seguridad y eficacia de
estos procesos. Actualmente los lineamientos interna-
cionales no recomiendan la transferencia de los seres
humanos en edad embrionaria a quienes se les haya
modificado el genoma (Mudford, 2020). Esto significa
una cierta dificultad desde la perspectiva cientifica, ya
que no se conocerd la seguridad y eficacia de la edi-
cién del genoma més alla del dia 14 de vida, (Appleby,
Bredenoord, 2018), y por ello no se podra constatar si
altera de alguna manera el desarrollo fetal o la vida
adulta del individuo, o su descendencia (Pera, 2017).
Por lo tanto, es dificil de justificar la aceptacién de los
padres de modificar en forma irreversible el genoma
de su propio hijo, en su vida embrionaria, sin cono-
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cerse con certeza los efectos de la edicién en la vida
adulta de esa persona o en la de su descendencia (Li,
Tu, Yang, Li, 2017; Schenkwein, Yla-Herttuala, 2018).
Especialmente cuando muchos paises aceptan la posi-
bilidad del diagnéstico genético de preimplantacion
y descarte de seres humanos en etapa embrionaria si
no cumplen con las expectativas de los padres o de los
cientificos o la entrega de gametos de un tercero (An-
selmino, Moya, 2017).

Edicién del genoma con finalidad de mejoramien-
to genémico (human enhancement)

El mejoramiento humano (human enhancement) sig-
nifica optimizar una condicién o rasgo genético mas
alla de un nivel tipico o normal, es decir, volver mas
eficiente un rasgo humano de por si normal. Los ob-
jetivos del mejoramiento se encuentran mas alla del
tratamiento de enfermedades, incluyen la erradica-
cién de enfermedades, la eliminaciéon del sufrimiento
innecesario, y el aumento de las capacidades humanas
intelectuales, fisicas y emocionales (Bostrom, 2003).

Existe la concepcién de que el ser humano es un pro-
ducto de la evolucién natural defectuoso e inherente-
mente inestable; que a su vez altera en forma, muchas
veces irreversible, su medio ambiente. Esto pone en
riesgo su supervivencia, sobre todo, si se deja que las
fuerzas de la naturaleza acttien sin una direccién de-
terminada (Powell, Buchanan, 2011).

La posibilidad de poder seleccionar, controlar y mo-
dificar aquellos genes que podrian brindar a un in-
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dividuo una ventaja biolégica adaptativa, por portar
una dotacién genética especifica, y decidir sobre las
caracteristicas de la descendencia posibilitaria la redi-
reccion del proceso evolutivo hacia senderos predeter-
minados y no librados al azar (Santalé, Casado, 2016).

Ya la naturaleza ha demostrado un desarrollo subépti-
mo de los seres vivos y de su entorno; que con frecuen-
cia puede generar cambios que son destructivos para
la vida, a menudo a una escala masiva; no selecciona
rasgos o procesos degenerativos que ocurren después
de la edad reproductiva; y tampoco comprende que las
cargas y los beneficios deben distribuirse de manera
justa. A su vez, si el ser humano decide conquistar
otros planetas, los programas espaciales que impli-
quen misiones humanas a largo plazo deben conside-
rar que las personas tendran que hacer frente a ries-
gos para la salud y la vida que no ocurren en nuestro
planeta. Si estos viajes se vuelven una posibilidad o
bien una necesidad, dadas las circunstancias de la vida
en la Tierra, algunos autores consideran que existe un
deber moral para considerar el mejoramiento genético
humano, tanto a nivel de la linea germinal como en las
células somaticas (Szocik, 2020).

El desarrollo de estas nuevas tecnologias presentes y
futuras en genética es justificado, ya que puede ofre-
cer una solucién mads eficiente, confiable, versatil y
moralmente aceptable que la azarosa y no dirigida
evoluciéon darwiniana, sino lograr una evolucién au-
torreflexiva (Buchanan, 2011). Los seres humanos po-
drén hacerse cargo de su propia evolucién y lograr un
desarrollo biolégico 6ptimo y rédpido porque pueden
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valorar en forma més eficiente los cambios que benefi-
cian la prolongacién de su vida y el bienestar en cual-
quier ambiente en el que decidan vivir. Asi no quedar
supeditados a que las modificaciones que pueden sur-
gir al azar mejoren nuestras vidas.

El mejoramiento genético no se encuentra centrado
solo en ambitos cientificos o académicos si no que se
encuentra incrustado en el contexto social. De hecho,
en el afio 2019 se lanza, a través de la plataforma Ne-
tflix, una serie documental denominada UNnatural se-
lection con la raya media que aparece en el original
en UN selection (seleccién antinatural) que presenta
una descripcién general de la ingenieria genética y, en
particular, la tecnologia de edicion del genoma CRIS-
PR desde la perspectiva de cientificos, corporaciones y
biohackers* quienes trabajan desde sus hogares expo-
niéndose a riesgos sin ningtin control (Netflix, 22 de
marzo de 2021).

Cuestionamiento de las técnicas de edicién del ge-
noma

El vertiginoso avance de estas tecnologias, la incerti-
dumbre cientifica de su seguridad y eficacia, las pre-
siones sociales, comerciales y biopoliticas (de hecho,
muchas de las empresas de edicién de genoma coti-
zan en bolsa con superavit comercial) (Lango, 2021)
obligan a sumar otros grupos de trabajo que lleven el

4 El biohacking es el conjunto de acciones que un individuo lleva a cabo, a tra-
vés de diferentes técnicas y herramientas, para optimizar su cuerpo, su men-
te y su vida. Un biohacker quiere llegar a ser la mejor version de si mismo.
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cuestionamiento de la aplicacién de estas técnicas a
una valoracion més profunda.

Como mencionamos al comienzo del este capitulo,
teniendo en cuenta todos estos cuestionamientos, en
diciembre de 2015 la Sociedad Real de Londres, la
Academia Nacional de Ciencias de Estados Unidos y
la Academia Nacional de Ciencias de China crean la
Iniciativa de edicién del genoma humano (Human Ge-
nome Editing Initiative) disefada para proporcionar a
los investigadores, médicos, legisladores y sociedades
de todo el mundo una comprensién integral de la edi-
cién del genoma humano, y asi ayudar a informar en
la toma de decisiones sobre la aplicacion de este nue-
vo campo de investigacién (Reardon, 2015).

De su primer encuentro organizado en Washington
surge un documento denominado Cumbre internacio-
nal sobre ediciéon de genes humanos en el que alienta
la investigacién bésica y clinica, asi como los usos cli-
nicos de células somaticas de las técnicas de edicién
genémica (Human Genome Editing Initiative, 2017).
Pero, respecto de la edicién germinal concierta que es
irresponsable, proceder con cualquier uso clinico

hasta que (i) se hayan resuelto los problemas rele-
vantes de seguridad y eficacia, sobre la base de la
comprensién y el equilibrio adecuados de los ries-
gos, los beneficios potenciales y las alternativas, y
(ii) no exista amplio consenso social sobre la ido-
neidad de la aplicaciéon propuesta (Human Genome
Editing Initiative, 2017, p. 132).

Estipula que:

266



Riesgos y desafios del transhumanismo. Perspectivas antropoldgicas y bioéticas

en la actualidad, estos criterios no se han cumplido
para ningtn uso clinico propuesto: los problemas de
seguridad atin no se han explorado adecuadamente;
los casos de beneficio méas convincente son limitados;
y muchas naciones tienen prohibiciones legislativas o
reglamentarias sobre la modificacién de la linea ger-
minal (NASEM, 2016, p. 7).

Sin embargo, reconoce que “a medida que avanza el co-
nocimiento cientifico y evolucionan las opiniones de la
sociedad, el uso clinico de la edicién de la linea germinal
debe revisarse con regularidad” (NASEM, 2016, p. 7).

Maés tarde en marzo de 2018 se fundé el grupo europeo
denominado “Association for Responsible Research
and Innovation in Genome Editing” (ARRIGE), en Pa-
ris (Montoliu, Merchant, Hirsch, Abecassis, Jouannet,
Baertschi , Sarrauste de Menthiére, Chneiweiss y Arri-
ves, 2018); y se propuso la creacién de un observato-
rio para la implementacién de la edicién del genoma
a nivel global (Jasanoff y Hurlbu, 2018). La propuesta
de estos grupos se concentra en establecer la seguri-
dad, eficacia, e implementacién ética del uso de las
distintas herramientas de edicién del genoma, armo-
nizando una regulacién internacional que permita un
alcance equitativo, ya que se entiende que el impacto
de esta tecnologia seré global (Smalley, 2018).

A su vez en diciembre de 2018, la Organizacion de la
Salud (OMS) funda un Comité Asesor de Expertos en el
Desarrollo de Estdndares Globales para la Gobernan-
za y Supervisién de la Ediciéon del Genoma Humano.
Los objetivos de este Comité son examinar los desa-
fios cientificos, éticos, sociales y legales asociados a la
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edicién del genoma humano, tanto somético como de
células germinales. La finalidad del Comité serd ase-
sorar a la OMS sobre los mecanismos adecuados de
supervisién y gobernanza, a nivel internacional, regio-
nal, nacional y local en la implementacién de estas
técnicas (OMS, 2019).

El Nuffield Council on Bioethics, con sede en el Reino
Unido, public6 también en 2018 su informe denomi-
nado “Edicién del genoma y reproduccién humana:
cuestiones sociales y éticas”. Dado que este reporte se
refiere exclusivamente a la reproduccién humana, el
principio que lo sustenta es el deseo de las personas
de asegurar el bienestar de su descendencia biolégica-
mente relacionada mediante el uso de las técnicas de
edicién del genoma porque reconoce que estas técnicas
van a transformar el campo de la reproduccién huma-
na. Ya que el andlisis de la aplicacién de estas tecnolo-
gias se basa en el deseo de los padres, no encuentra que
exista una diferencia sustancial entre la edicién del ge-
noma hereditario con finalidad terapéutica y la desti-
nada al mejoramiento (Adashi, Cohen, 2018). Centra
el foco del analisis en el bienestar de una persona que
pueda nacer como consecuencia de esta intervencion;
que su aplicacién esté supeditada a defender los princi-
pios de justicia social y solidaridad; que no profundice
la divisién social, la marginacién o la discriminacién
de ciertos grupos de la sociedad; y que solo se intro-
duzcan después de que haya habido un amplio debate
social (Nuffield Council on Bioethics, 2018).

Sin duda, la incorporacién del concepto de modifica-
cién del genoma humano en forma deliberada, con la
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posibilidad de ser orientada a los deseos de las perso-
nas o de la sociedad, mas alld de una finalidad tera-
péutica y en forma inequitativa es una preocupaciéon
que se vuelve mads real dia a dia. Por ello, surgen mu-
chos grupos de trabajo centrados en el andlisis de las
implicancias éticas y sociales de esta intervencion.

1. El escandalo de He Jian-Kui

A pesar de las multiples publicaciones sobre las con-
sideraciones cientificas y éticas, las recomendaciones
internacionales y la fundacién de varios grupos de tra-
bajo sobre la implementacién de la edicién genémica
en la linea germinal, en el afio 2018, el investigador
chino, He Jian-Kui, del Departamento de Biologia en
la SUSTech (The Southern University of Science and
Technology) en Shenzhen, China, present6 en The Se-
cond International Summit on Human Genome Editing
en la Universidad de Hong Kong su trabajo denomina-
do CCR5 Gene Editing in Mouse, Monkey and Human
Embryos using CRISPR/Cas9. Finalizando su presenta-
cién, report6 el nacimiento de dos nifias editadas ge-
néticamente en edad embrionaria, disefiadas para ser
naturalmente inmunes al virus de inmunodeficiencia
humana (VIH), tras una fertilizacién in vitro usando
6vulos manipulados por el sistema CRISPR/Cas9 mo-
dificando el receptor CCR5. (Cyranoski, 2018; Greely,
2019a). El Dr. He afirmé que su objetivo no era curar
o prevenir una enfermedad individual, sino tratar de
otorgar un rasgo que pocas personas tienen natural-
mente: la capacidad de resistir una posible infeccién
futura con el VIH, el virus del SIDA (Marchione, 2018).
La noticia desencadené inmediatamente criticas, de-
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nuncias y debates generalizados sobre la legitimidad
cientifica y ética de los experimentos genéticos del Dr.
He. Entre las criticas a su trabajo se mencionan: una
indicacién médica inadecuada, un protocolo de estu-
dio mal disefiado, un incumplimiento de los estanda-
res éticos para proteger el bienestar de los sujetos de
investigacién y una falta de transparencia en el de-
sarrollo, revisién y conduccién de los procedimientos
clinicos (Organizing Committee of the Second Interna-
tional Summit on Human Genome Editing, 2018). La
experimentacién humana de He no solo habia violado
las regulaciones chinas que prohiben la edicién del ge-
noma de la linea germinal en embriones humanos para
uso clinico, sino que viol6 otras normas éticas y regu-
latorias nacionales e internaciones sobre investigaciéon
en seres humanos (Li, Walker, Nie, Zhang, 2019).% Fi-
nalmente, el trabajo de He nunca fue publicado en una
revista cientifica por adolecer de requisitos cientificos
y éticos adecuados, por lo tanto, no hay informacién
evidente y cierta de qué ocurri6 realmente en este pro-
cedimiento (Greely, 2019a).

Posteriormente Chunli Bai, presidente de la Chinese
Academy of Sciences, publicé una editorial en la que
destaca la urgente necesidad de acelerar los esfuerzos
para llegar a un acuerdo internacional sobre criterios
y estandares maés especificos que deben cumplirse an-
tes de que se considere permisible la edicién de la li-
nea germinal humana (Dzau, McNutt, Chunli Bai).

5 Li JR, Walker S, Nie JB, Zhang XQ. Experiments that led to the first
gene-edited babies: the ethical failings and the urgent need for better
governance. J Zhejiang Univ Sci B. 2019;20(1):32-38. doi:10.1631/jzus.
B1800624
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Futuro de la edicion gendémica a nivel germinal
con finalidad de mejoramiento

Por el momento no son claras las posibilidades de con-
tinuar con estas lineas de investigacién en seres hu-
manos, pero a pesar de las serias dificultades técnicas,
la comunidad cientifica internacional no descarta que
puedan ser una realidad en el futuro.

De hecho, en el afio 2018 la Royal Society, la Acade-
mia Nacional de Ciencias de EE. UU. y la Academia
Nacional de Medicina de EE. UU. crearon la Comisién
internacional sobre el uso clinico de la edicién del ge-
noma de la linea germinal humana. El objetivo de la
comisién es desarrollar principios, criterios y estdnda-
res para el uso clinico de la edicién del genoma de
la linea germinal humana, en caso de que la sociedad
lo considere aceptable (National Academy of Sciences,
2020). En el afio 2020 publicaron un informe de un
estudio de consenso denominado “Edicién del Geno-
ma Humano Heredable” (EGHH) (National Academy
of Sciences 2020).

En este documento reconoce las importantes desigual-
dades sociales, la injusticia, la discriminacién racial, el
impacto de la globalizacién, la concientizacién de que la
ciencia se aplica en un contexto social y entiende tam-
bién que la EGHH merece un amplio debate global y que
conlleva cuestiones de equidad.

En el estudio se asume que este procedimiento sera en

el futuro una opcién, porque existen grupos de cientifi-
cos centrados en la investigacién con seres humanos en
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edad embrionaria originados ya sea como sobrantes de
los tratamientos de fertilizacion asistida o fecundados
especialmente para investigacion (Office of the CMO,
2000). Este punto, si bien genera controversias éticas
relacionadas con el respecto por la vida de las personas
desde el momento de su fecundacién, parece estar mo-
ralmente superado en estos grupos de trabajo sostenido
por recomendaciones y reglamentaciones normativas
en algunos paises (Richards, 2000; Sang-Hyun, 2014).

Si bien propone que estos procedimientos se justifican
en muy pocas familias, que no tendrian otra opcién
para tener hijos sanos biolégicamente relacionados,
acepta que las modificaciones intencionales de la li-
nea germinal humana pueden evocar los movimientos
eugenésicos de finales del siglo XIX y la primera mitad
del siglo XX que llevaron a la persecucién de grupos
enteros basados en la raza, la religién, la clase y la
capacidad. Por ello, admite que puede generar ries-
gos de prejuicios y discriminacién e insiste en que si
la técnica se vuelve robusta, segura y eficiente podra
ofrecerse en forma rutinaria con los procedimientos
de fertilizacion asistida, pero debe ser analizada en los
diferentes contextos personales, sociales y éticos.

El documento considera que conceptos como el me-
joramiento humano a través de la edicién de geno-
ma debe ser analizado de manera diferente cuando
se indica para evitar enfermedades graves en ciertas
familias o para mejoramiento genético que cuando se
indica para tratamientos a nivel somatico. Este anali-
sis diferencial se basa en que, por un lado, no habria
conocimientos cientificos suficientes para su imple-
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mentacién, los beneficios anticipados en un rasgo po-
drian tener un impacto imprevisto para otros aspec-
tos, es decir que podria perderse el balance natural
del funcionamiento del genoma en forma no sospe-
chada. Aclara un punto importante, que la opcién de
continuar en este camino va a estar condicionada a la
aceptabilidad social, o sea que no dependera de las
indicaciones médicas estrictas, sino de la forma en que
la sociedad perciba este mejoramiento genético como
una posibilidad o necesidad.

Relacién entre mejoramiento genético y transhu-
manismo

Nick Bostrom, uno de los referentes en el tema de me-
joramiento y transhumanismo lo define como un mo-
vimiento cultural, intelectual y cientifico que afirma el
deber moral de mejorar las capacidades fisicas y cog-
nitivas de la especie humana y de aplicar al hombre
las nuevas tecnologias para eliminar aspectos no de-
seados y no necesarios de la condicién humana como
son el sufrimiento, la enfermedad, el envejecimiento
y hasta la condicién mortal (Bostrom, 2005). El ob-
jetivo es transformar la humanidad misma de modo
radical por la tecnologia del futuro, por ello existe una
obligacién moral de asumir una mirada generosa del
desarrollo de la tecnologia, porque es un instrumento
que, utilizado adecuadamente, permitira evitar el su-
frimiento humano y aumentar el control en nuestras
vidas desde las perspectivas biolégica, emocional, in-
telectual y moral superando las barrera y limitaciones
actuales que hace del humano un ser dependiente.
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El transhumanismo busca generar cambios cuantitati-
vos en las capacidades de las personas e incluso pro-
pone generar cambios cualitativos en los que se puede
dudar si un ser poshumano pueda ser la misma perso-
na que un ser humano, incluso si el ser poshumano se
originé a partir de un ser humano (Bostrom, 2003). Es-
tos cambios son limitados si se utilizan medios de baja
tecnologia como la educacion, la contemplacién filosé-
fica, el autoexamen moral, entre otros, pero la mejora
tecnoldgica de los organismos humanos, que incluyan
nanotecnologia, biotecnologia, tecnologias de la infor-
macién y ciencias del conocimiento serdn medios que
deben ser explorados con este fin (Vasquez y Postigo,
2015). No solo obtener un aumento considerable de la
esperanza de vida, la inteligencia, la salud, la memo-
ria y la sensibilidad emocional sin dejar de existir en
el proceso, sino que también se agreguen capacidades
adicionales para lograr que los seres post-humanos lle-
ven vidas mas valiosas, con menos sufrimiento que las
que llevarian los humanos, son beneficios esperados
de la aplicacion de estas tecnologias.

Doxzen y Halpern (2020) reconocen que la aplicacién
de estas técnicas de edicién del genoma con una fina-
lidad de mejoramiento podria ser socialmente disrupti-
vas. Esta disrupciéon puede no solo generar una mayor
marginacién de las personas con condiciones que se aso-
cian a discapacidad, sino que la inequidad en el acceso
también crear una nueva forma de injusticia social, den-
tro de un pais o entre paises (Doxzen y Halpern, 2020).

Hay diferentes perspectivas desde las que se puede ana-
lizar la implementacién del mejoramiento humano me-
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diante técnicas de edicién genética, ya que pueden ser
analizadas desde una mirada utilitarista, una mirada li-
beral, una mirada deontolégica o una mirada ontolégica.

El enfoque utilitarista

El utilitarismo es una corriente consecuencialista, ra-
cionalista, no cognitivista, sostiene que la licitud mo-
ral de un acto se basa en las consecuencias que surgen,
0 que probablemente surjan del mismo. Las conse-
cuencias deseables son aquellas en las que los estados
mentales positivos (felicidad o “utilidad”) superan a
los estados mentales negativos (sufrimiento o “desuti-
lidad”) en conjunto en todos los individuos afectados
(Beauchamp & Childress, 1994).

Esta teoria moral se sostiene en que la btisqueda de la
felicidad y la evitacion del sufrimiento son altamen-
te valorados por practicamente todos los seres vivos,
especialmente los racionales, quienes pueden prever
las circunstancias en que desarrollaran sus actos como
uno de los dos estados, de felicidad o de sufrimiento.
Los parametros de anélisis que mas se ajustan a esta
teoria son los de costo-beneficio y costo-efectividad.

Entonces como las técnicas de Edicién del Genoma
Humano Heredable (EGHH) podrian permitir la pre-
vencioén y la reduccién de enfermedades de causa total
o parcialmente genética, ya sea que se expresen al co-
mienzo de la vida o después de la edad reproductiva,
la valoracién de sus consecuencias promete calculos
de utilidad positivos, tanto en el beneficio como en la
efectividad siendo, por lo tanto, candidatas al andlisis

275



Transhumanismo y edicion del genoma

utilitario. Smith explica que la utilidad se puede pre-
ver a dos niveles: individual y poblacional. En el nivel
individual evitaria la ocurrencia de enfermedades y el
consecuente sufrimiento que acarrean para la persona
y su entorno. En el nivel poblacional se puede lograr
un mundo con menos enfermedades y debilidad y, por
lo tanto, con una sociedad con mayor utilidad general.

Sin embargo, para poder realizar estos andlisis es in-
dispensable considerar los costos no solo a nivel de
los recursos, sino principalmente a nivel de las vidas
humanas necesarias para demostrar que estas técni-
cas sean seguras y efectivas, el nivel minimo de ries-
go aceptable para crear seres humanos genéticamente
modificados y los costos de asumir la complicaciones
fisicas, emocionales y sociales de aquellas personas o
sus descendientes con efectos adversos secundarios a
la modificacién de su genoma.

Considerando los costos econémicos de introducir es-
tas técnicas en forma rutinaria, y las dudas actuales
respecto a su seguridad y eficacia para algunas con-
cepciones utilitaristas, la adopcién de un nifio ya naci-
do parece ser una opcién moralmente superior. Segin
esta perspectiva, la felicidad obtenida al rescatar a un
nifio existente supera la utilidad producida al crear
una nueva vida (Smith, 2019).

Smith intuye que, en un futuro lejano es probable que
EGHH se vuelva muy segura y eficiente y se pueda
aplicar en forma masiva con una evidente utilidad ge-
neral, evitando asi millones de muertes prematuras y
mucho sufrimiento. Por ello, reclama no esperar mu-
cho tiempo para su implementacion.
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Enfoque liberal

En esta perspectiva el respeto por la libertad tradicio-
nal y los derechos individuales son considerados como
el argumento moral mds trascendente para la toma de
decisiones. El principio de autonomia, definido como
el derecho individual de aceptar o rechazar un procedi-
miento médico, ha reemplazado la visiéon paternalista
de la medicina, llevando al riesgo de una medicina con-
sumista, también llamada “del deseo”. Este concepto
fue definido por el psicélogo alemén Matthias Kettner
(2006), quien reconoce que el nuevo paciente ya no
necesita de los saberes y procedimientos médicos para
convertir el sufrimiento de la enfermedad en la infelici-
dad de la normalidad, sino que precisa de tales saberes
y procedimientos para aproximar y ajustar las condi-
ciones del propio cuerpo al estilo de vida que desea.

Existe para muchos padres la necesidad de tener un
hijo biol6gicamente relacionado y asumen la libertad
de utilizar todos los procedimientos tecnolégicos a su
alcance para cumplir este deseo. Rulli refiere que exis-
ten multiples razones para querer tener un hijo biol6-
gicamente relacionado, entre ellos: la semejanza fisica
entre padres e hijos, la semejanza familiar, la seme-
janza psicolégica, el amor, para lograr una especie de
inmortalidad, la conexién genética misma, por ser un
procreador, y experimentar el embarazo. Sin embargo,
sostiene que, con la posible excepcién del deseo de ex-
perimentar el embarazo estas razones son demasiado
triviales, presuponen el valor de la conexién genética
como fundamental en el vinculo padres-hijos y, por lo
tanto, no deberian ser superiores al deber de adoptar
un nifio en lugar de crear uno. Pero reconoce que las
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barreras y obstaculos creados en los procesos de adop-
cién; que muchos nifios son mayores y que han sido
descuidados o abusados, presentando necesidades es-
peciales para sus familias adoptantes, hacen arduo el
proceso de adopcién; pero que estos factores sociales
que dificultan el proceso son contingentes y elimina-
bles (Rulli, 2014).

En esta preminencia del deseo sobre otros valores se
justifica que los padres tengan la libertad, y aun el
deber moral, de utilizar las herramientas que la cien-
cia provea con la finalidad de aproximar y ajustar las
condiciones de salud y las caracteristicas de su hijo
al estilo de vida que ellos desean (Savulesku, 2001;
Savulescu, 2007). En esta visién, el nifio por nacer no
tiene posibilidad de ejercer su autonomia, sus dere-
chos quedan en custodia de su madre, ambos padres,
o quien lo desee como hijo. El nifio, cuyo genoma sera
modificado en forma irreversible en su edad embrio-
naria, y sus descendientes son quienes asumiran du-
rante toda su vida las consecuencias positivas o ne-
gativas que pueden surgir por la edicién sin tener la
posibilidad de consentir esta intervencion.

Asi, la visién liberal da prioridad a los derechos de
los adultos y no reconoce los derechos del nifio en su
edad preimplantatoria o prenatal. Esta visién se sos-
tiene porque interpreta que solo deben respetarse los
derechos de los adultos ya que 1) son seres reales y no
potenciales, 2) son ser seres individuales y definidos y
3) sus decisiones estan protegidas por el principio de
privacidad, que da prioridad al deseo individual por
sobre los valores abstractos de quienes atin no existen
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y no tienen competencia social (Heyd, 1995). Uno de
los riesgos de este enfoque es los derechos de algunos
individuos prevalecen sobre los demas, lo que corre el
riesgo de convertirse en una ética del poder en la que
algunos deciden sobre el futuro de otros (Giglio, 2017).

Sin embargo, apoyando esta perspectiva liberal nos
encontramos con que la mayoria de las recomenda-
ciones internacionales, legislaciones de los paises y la
orientacion de la investigacion cientifica y la finan-
ciaciéon del avance tecnolégico facilitan los procesos
de fertilizacién asistida y seleccién de seres humanos
para cumplir con el deseo de hijos biol6gicamente re-
lacionados sanos o el posible deseo de los gobiernos
de incrementar su capital humano (Shulman, Bostrom,
2004), y no promueven los procesos de adopcién de
niflos ya nacidos en necesidad de una familia.

Enfoque deontolégico

Las perspectivas deontoldgicas sostienen que las accio-
nes morales se justifican tinicamente por las propieda-
des de la accién misma, no por las consecuencias que
las elecciones provocan. En esta perspectiva lo correc-
to moralmente tiene prioridad sobre el bien que puede
surgir como consecuencia de la accién. La pregunta en
esta corriente es acerca de si es legitimo modificar el
genoma humano asumiendo la incerteza de los riesgos
y beneficios, si nos corresponde o si es correcto mo-
dificar la naturaleza humana y quién es responsable
de que esta mejora se haga en forma segura y eficien-
te. Su objetivo es descubrir las amenazas y desafios
ocultos que las mejoras suponen para el individuo, la
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sociedad o la cultura, y la misma naturaleza (Riither,
Heinrichs, 2019). Entonces el anélisis deontolégico en
el mejoramiento humano puede centrarse en lo correc-
to de las acciones que afectan el bienestar de las perso-
nas, como el respeto por la autonomia y el respeto por
la variabilidad humana, en suma, el respecto por la
dignidad de la persona humana, o de una manera mas
amplia en el respeto por la naturaleza en su conjun-
to, incluyendo la naturaleza humana. Més alla de las
consecuencias, el cuestionamiento es sobre el acto de
alterar el genoma humano, definido por la Declaracién
de los Derechos Humanos y Genoma Humano como
patrimonio de la humanidad (UNESCO, 1997).

Pero a su vez surge otro cuestionamiento sobre el acto
de mejoramiento, de quién serd finalmente la responsa-
bilidad de asumir los procedimientos de mejoramiento,
dependera de los sistemas de salud, de las decisiones
politicas de un pais, o de la decisién individual de las
personas. Porque la mejora va mas alla de la finalidad
terapéutica de restaurar una funcién, busca superar una
funcién de por si normal o crear nuevas funciones, en-
tonces se corre el riesgo de medicalizar todas las face-
tas de la existencia y experiencia humanas. Dado que
vivimos en una sociedad que promueve el consumo y
la satisfaccion inmediata de los deseos puede entender
que sera responsabilidad del sistema de salud cumplir
estos deseos, puede generar una cascada de demanda,
y desvirtuar la finalidad del sistema (Pellegrino, 2004).
Otros enfoques deontoldgicos proponen que el centro
del debate sea la protecciéon de los derechos huma-
nos fundamentales, especialmente para proteger a los
miembros més vulnerables de la sociedad. No concen-
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tran su andlisis en lo moralmente correcto o incorrecto
de implementar la EGHH, sino en la forma que la que
serd implementada, por ello consideran que cuando se
evalie la moralidad del mejoramiento mediante la edi-
cién del genoma se tomen en cuenta los factores que
afectan la justicia y la igualdad a nivel de la poblacién,
se consideren cémo se veran afectados las vidas y los
derechos humanos reales para lograr una mejora ver-
dadera en las vidas humanas, porque reflexionan que
la implementacién de la EGHH seguramente creara
desafios que pueden poner en riesgo el respeto de los
derechos humanos (Doxzen, Halpern, 2020).

Enfoque ontolégico

El personalismo ontolégico es una ética que tiene un
fundamento antropolégico ya que defiende el valor
objetivo de la persona a partir de su estructura on-
tolégica, desde el momento del inicio de su vida en
la fecundacién hasta su muerte natural. La persona,
dotada de razén y voluntad, es el punto de referencia
y medida de lo licito e ilicito porque interpreta que
el ser humano tiene una dignidad que es inherente,
que forma parte de su naturaleza humana. Entonces
el respeto por la dignidad de la persona es la clave
del anélisis ético (Scgreccia, 2009). El enfoque per-
sonalista analiza las intervenciones sobre la vida hu-
mana reconociéndolo como un ser real, histérico, en
un determinado contexto social y cultural que debe
afrontar nuevos desafios a medida que surgen aplica-
ciones cientificas y técnicas durante el desarrollo del
conocimiento biomédico. Por ello, esta corriente faci-
lita la reflexién ética, ya que ofrece un marco de ané-
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lisis ontolégico objetivo, que no es ofrecido por otras
corrientes de pensamiento bioético que se centran en
el acto o las consecuencias del acto (Giglio, 2017).

Centrar el andlisis en la persona y su valor intrinseco
puede, de alguna manera, para el transhumanismo,
desautorizar la valoracién ética, ya que algunas mi-
radas dentro de esta corriente no interpreta a la per-
sona como centro del andlisis, sino que lo centra en
quién podria transformarse la persona luego del me-
joramiento. Entonces, el transhumanismo intuye que
habra otros valores morales que hoy no podriamos
comprender porque estan restringidos por la estrechez
de nuestra experiencia y las limitaciones de nuestro
poder de imaginacién que seran la base de las futuras
deliberaciones éticas (Bostrom, 2003).

Sin embargo, las modificaciones genémicas se hardn
inicialmente sobre personas humanas reales y actuales
quienes hoy tienen un determinado estatuto moral y
legal que las protege. Pero, por ahora, no solo los seres
humanos deben ser respetados, sino que existe un con-
senso en que el genoma humano también debe ser pro-
tegido por considerarse patrimonio de la humanidad.

En el afio 1997, atin antes de que la secuenciacién del
genoma humano se completara, la UNESCO aprobé y
proclamé la Declaracién Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos en un intento de pro-
mover y desarrollar una reflexién ética referente a las
consecuencias de los progresos cientificos y técnicos en
el campo de la biologia y la genética (UNESCO, 1997).
Esta declaracién se sostiene en dos premisas: el reco-
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nocimiento de la dignidad humana como caracteristica
intrinseca y la proteccién del genoma humano como
patrimonio de la humanidad. La Declaracién interpreta
que todos los seres humanos somos iguales axiolégica
y biolégicamente, todos tenemos el mismo valor moral
y el mismo origen bioldgico, lo que transforma a la hu-
manidad en una gran familia. Pero también reconoce y
acepta nuestras diferencias individuales que surgen de
la diversidad del genoma, base de las variables parti-
cularidades genéticas que portamos los seres humanos,
que nos dan nuestro caracter tinico y singular; y el res-
peto al entorno social, cultural y ambiental en el que
nos desarrollamos. Es decir, reconoce al mismo tiempo
un aspecto constante de la naturaleza humana, del cual
surge la dignidad inherente del ser humano; y un as-
pecto funcional, cambiante, que surge de la expresién
diversa del genoma humano, no solo por pequeias va-
riantes en su secuencia, su expresion diferencial en las
distintas etapas de la vida de las personas, sino que es
también modificable por la interaccién con el medio
ambiente y cultural en el que esté inserto.

La Declaracién reconoce al mismo tiempo el doble y
simultaneo aspecto de la naturaleza humana, lo per-
sistente y constante, y lo diverso y variable. Concibe
la diversidad y el derecho a la diversidad como sostén
de la identidad natural y ontolégica de la persona. No
centra la nocién de dignidad en la actividad funcional
adulta de la persona, sino en su naturaleza. Naturaleza
que le da unidad para la expresién de las caracteris-
ticas racionales emocionales, relacionales y espiritua-
les, propiamente humanas. El ser humano se concibe,
nace, se desarrolla y muere en el seno de una familia
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que se construye en una sociedad donde encuentra el
espacio para expresar su identidad (Moya, 2020).

Entonces el genoma humano, como sustento biol6-
gico de la naturaleza humana, se reconoce como la
base de la dignidad humana, por ello la declaracién
asume a la dignidad como inherente a la naturaleza
del hombre. No interpreta la dignidad humana como
una caracteristica adquirida con base en el ejercicio de
ciertas funciones naturales especificamente humanas,
ni como una caracteristica otorgada por uno a otros
con base en ciertas capacidades, sino que interpreta
a la dignidad como un valor objetivo, absoluto e in-
mutable propio de la naturaleza humana. Esta mirada
permite entender que el obrar humano es consecuen-
cia de su ser natural que es causado por su naturaleza.

El genoma humano persiste, con leves cambios, en el
transcurso de la vida de la persona debido a que es
propiedad constitutiva y no existe separado del ser
persona, sino que estd encarnado en la singularidad
de su ser. Desde el mismo momento de la fecundacién
se establece un genoma propio, tnico e irrepetible que
le da al ser concebido desde la etapa inicial de su vida
todas las caracteristicas de cambio y crecimiento pro-
pias de su naturaleza, su condicién, apertura libre, ra-
cional, afectiva, social y transcendente.

Este concepto del respeto de la dignidad por el solo
hecho de tener naturaleza humana es la base del res-
to de las consideraciones de la Declaracién. En sin-
tonia, Bauman sintetiza que “todos los otros valores
solamente son valores en cuanto sirven a la dignidad
humana y promueven su causa” (Baumann, 2005, p.
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71). Por lo tanto, el reconocimiento auténtico y rigu-
roso del respeto por la dignidad humana deberia ser
la base del comportamiento idéneo en la aplicacién de
las tecnologias basadas en el genoma humano.

Sin embargo, no todas las corrientes de pensamiento
reconocen la dignidad como una consecuencia esen-
cial de la naturaleza. Sino que interpretan otras capa-
cidades humanas como el ejercicio de la libertad, su
sentido moral, el reconocimiento del valor de la pro-
pia vida la capacidad de tomar decisiones privadas, o
la calidad de vida, como la base del reconocimiento
de la dignidad de la persona (Locke, 1975; Engelhardt,
1996; Harris, 1999). Por ello, consideran que hay di-
ferencia entre los conceptos de persona y ser humano,
ademas que utilizar estos términos como sinénimos
puede llevar a una confusién en el momento del ana-
lisis ético valorativo. Definen persona como cualquier
ser, humano u otro, que tenga la funcién mental sufi-
ciente para que se considere su destruccién deliberada
como intrinsecamente mala. Mientras que el término
ser humano se refiere a cualquier ser miembro de la
especie Homo Sapiens sin considerar la naturaleza de
su vida mental (Brown, 1986). Esta mirada del ser hu-
mano centrada en su obrar y no en su ser, genera el
riesgo de deshumanizar a ciertos seres humanos con
base en sus aspectos funcionales. Asi deshumanizados,
no son incluidos en los analisis éticos porque su vida
no es considerada moralmente valiosa.

Basados en las visiones anteriores es necesario dife-
renciar dos conceptos: las facultades naturales que son
propias de cada ser y las habilidades ejecutables por
cada persona. Las facultades naturales no vienen en
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grados porque dependen de la naturaleza del ser, pero
las habilidades si son mensurables. Si el ser persona y
su dignidad vienen en grados, no todos los seres huma-
nos tienen el mismo valor moral intrinseco, sino que
el valor moral de cada ser humano serd un atributo
adquirido o perdido en forma cuantitativa dependien-
do de las circunstancias. En ese caso, el respeto por
la dignidad de la persona humana, y en consecuencia
sus derechos, entre ellos el derecho a la vida, seran
graduales y se aplicaran en ciertas etapas de su vida y
no en otras. Siendo clara esta perspectiva contraria a
la Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y
los Derechos Humanos. La definicién de la naturaleza
humana es central al momento de aplicar las nuevas
tecnologias en genética. Reconocer la dignidad como
inherente y esencial surgiendo de su naturaleza hu-
mana orienta a una mirada superadora centrada en la
proteccién de todos los seres humanos reconociendo
el valor y el derecho a la diversidad. El no respetar el
derecho a la vida humana en su etapa incipiente “por
ciertas caracteristicas” de su genoma sostiene una mi-
rada de deshumanizacién de la naturaleza humana. Se
piensa la naturaleza desde el ejercicio de las funciones
y no como sostén ontolégico del ser humano. Ceder a
un grupo de personas el reconocimiento de la digni-
dad humana con base en ciertas caracteristicas fisicas
o culturales ya ha sido dolorosamente explorado y pa-
decido por la humanidad en mdltiples ocasiones. Por
ello, es necesario sostener un criterio generoso para la
proteccién de las personas, un criterio que respete a
todos los seres humanos en todas las etapas de desa-
rrollo y en cualquier circunstancia. El reconocimiento
de la naturaleza humana como base de su dignidad
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sostiene una mirada en la que todos sean incluidos, asi
evitar el riesgo de dejar nuevamente desamparados y
excluidos a algunos individuos de la familia humana
(Declaraciéon Universal de Derechos Humanos, 1948).

Conclusiones

Entender estas técnicas de ediciéon del genoma con
una finalidad que va mas alld de la terapéutica que
requiera la destruccién de vidas humanas incipientes
en forma deliberada, que exponga a las personas a ries-
gos atn desconocidos, que no reconozca la proteccién
de la dignidad humana como base de la investigacién
en seres humanos, que modifique en forma intencio-
nal nuestro genoma, que la felicidad de la humanidad
quede reducida a la bisqueda de un genoma propuesto
como perfecto puede poner en riesgo nuestra vida en
el planeta. Ya dolorosamente hemos explorado y pade-
cido la exposicién de seres humanos a investigaciones
o estudios cientificos que no reconocen la dignidad de
las personas, en las que un grupo de expertos deciden
reconocer o no la dignidad de otros con base en cier-
tas caracteristicas definidas en forma arbitraria. Nue-
vamente nos vemos en la necesidad casi permanente
de crear nuevas recomendaciones internacionales que
protejan la vida humana y su medio ambiente. La hu-
manidad no logra tomar conciencia de su responsabi-
lidad en la proteccién de la vida propia y de la vida de
los demas, no logra reconocer que lo que nos diferencia
de otras criaturas vivas del planeta es nuestra capaci-
dad de proteger y cuidar a los seres mas vulnerables de
nuestra especie y a las demads especies. Por ello, es ne-
cesario continuar abriendo espacios de discusién que
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tengan como eje la custodia y promocién de la vida hu-
mana desde su inicio, y en todas las circunstancias que
nos permita entender la ciencia y la tecnologia como
medios al servicio de las necesidades humanas reales.
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