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RESUMEN

La edicion genética mediante CRISPR-Cas es una herramienta molecular recientemente
implementada in vitro, que permite realizar modificaciones selectivas en el genoma de un
organismo al causar cambios deliberados en su ADN. Esta biotecnologia ha traido consigo un
enorme potencial de aplicaciones en diversos ambitos, entre ellos el de la salud, al ofrecer la
posibilidad de modificar el genoma humano. Sin embargo, también ha generado diversas
consideraciones bioéticas, que se desprenden de la finalidad de la modificacion y del tipo de célula
al que se le realiza, por lo que no todos los tipos de aplicaciones parecen igualmente conflictivas.

Dentro de estas consideraciones bioéticas se encuentran inmersos una multiplicidad de valores,
por lo que surge la siguiente pregunta de investigacion: ;cuales son los principales valores
inmersos en la discusion bioética de la edicion genética en humanos? La relevancia de esta
pregunta estd en que las relaciones de asociacion o conflicto entre los valores inmersos en la
discusion bioética de la edicidn genética, juegan un papel fundamental en la posterior deliberacion
acerca del uso de dicha tecnologia, asi como en la formulacion de marcos regulatorios respecto a
su uso, por lo que el objetivo de este trabajo es ofrecer un panorama sobre los principales valores
inmersos en la discusion bioética de la edicion genética en humanos, asi como analizar sus
relaciones de asociacion o conflicto.

La metodologia que se utiliz6 en este estudio consistié en una revision sistematica en las bases de
datos PubMed, Philosopher’s Index y Bireme, utilizando las palabras clave que se obtuvieron del
analisis de la pregunta de investigacion a partir de la herramienta metodoldgica P1O. Los estudios
resultantes de la basqueda en PubMed fueron 594, de la blasqueda en Bireme fueron 404 y en
Philosopher’s Index se encontraron 49. El total de estudios fue de 1022, a los cuales se les
realizaron tres tamizados de acuerdo a diferentes criterios de inclusion y exclusién, resultando un
total de 10 estudios que se consideraron adecuados para su analisis de acuerdo a los objetivos de
esta investigacion.

Derivado del anélisis hermenéutico se encontraron cuatro valores morales inmersos en la discusion
que se consideraron significativos debido a su frecuencia y a su interaccion con otros valores, 10s
cuales fueron: la dignidad, el deber, la responsabilidad y la precaucion; ademas, se encontro que
la dignidad presenta el patron mas significativo en el marco de la discusion ética, debido a su
relacién con otros valores y con diferentes sentidos de si misma. Finalmente, se concluy6 que la
edicion genética presenta una complejidad muy grande de valores inmersos en la discusién
bioética, y que el analisis de la asociacion entre estos valores es fundamental para la posterior
deliberacion.
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INTRODUCCION

Actualmente, nos encontramos en una epoca en que la ciencia y el desarrollo tecnoldgico
avanzan de manera exponencial, ello con la finalidad de conseguir el progreso humano en
diferentes ambitos. Uno de los &mbitos que mas expectativas genera es el de la investigacion
biomédica, y entre los avances cientificos mas relevantes dentro de esta area se encuentra la

manipulacion genética.

Recientemente, el desarrollo e implementacion in vitro de la edicion genética mediante la
técnica de CRISPR-Cas ha traido consigo la posibilidad de numerosas aplicaciones en diferentes
areas, como la agricultura, el medio ambiente y la salud, ya que gracias a que su revolucionaria
tecnologia permite modificar regiones especificas del genoma para generar cambios deliberados

en un organismo.

CRISPR-Cas presenta multiples ventajas con respecto a otras técnicas de manipulacion
genética, como una especificidad mas alta, mayor eficiencia, menor tiempo, y bajo costo, lo que
hace gque sea posible implementar su uso en laboratorios de practicamente todo el mundo. Sin
embargo, una tecnologia asi de revolucionaria trae consigo un inminente debate en torno a su
implementacidn, pues plantea casi de inmediato innumerables dilemas bioéticos, derivados de las

posibilidades de su aplicacion.

Planteamiento del problema

Entre estas potenciales aplicaciones, las que mas debate generan son las que se dirigen a
modificar el genoma humano. Actualmente, son varios los organismos internacionales que se han
pronunciado respecto a la implementacion de CRISPR-Cas en humanos, principalmente tomando
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una postura precautoria y pidiendo una moratoria para su aplicacion hasta que exista un marco

regulatorio internacional en torno al uso de esta tecnologia.

Sin embargo, en algunos casos la moratoria que se pide es total, es decir, se recomienda
suspender y evitar cualquier tipo de intervencion genética humana mediante CRISPR-Cas. No
obstante, una moratoria de esa magnitud no resuelve el conflicto, sino que Unicamente lo pospone,
presuponiendo que cualquier tipo de aplicacion, dirigida a cualquier clase de célula humana, es

igualmente conflictiva.

Por consiguiente, se vislumbra la necesidad de que las regulaciones que se implementen
tomen en cuenta tanto la finalidad de la modificacion que se pretende realizar (investigacion,
tratamiento, prevencion, o mejora), como el tipo de célula o estadio celular al que va dirigido

(células somaticas, células germinales, embriones no viables, etc.).

Ademas, las regulaciones y recomendaciones que se emitieran deberian tomar en cuenta
un enfoque integral, pues de la implementacion de una tecnologia tan revolucionaria se desprenden
una variedad de cuestiones bioéticas, en las que estan inmersos una multiplicidad de valores
morales, que requieren ser analizados de acuerdo a las relaciones de asociacién o conflicto que

presentan entre ellos y con otro tipo de valores.

Un ejemplo de lo anterior es el papel que juegan valores epistémicos y valores tecnoldgicos
en torno a la técnica de CRISPR-Cas, como la eficacia, exactitud, precision, o fiabilidad, y cémo
la ausencia o presencia de estos valores y su relacién con los valores morales en conflicto, puede
influir en inclinar la balanza en la deliberacion bioética respecto a si el uso de dicha técnica es

moralmente aceptable, deseable o censurable y en qué casos y aplicaciones lo seria.
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Pregunta de investigacién

De lo anterior, surge la siguiente pregunta de investigacion: ¢Cuales son los principales

valores inmersos en la discusion bioética de la edicion genética en humanos?

Obijetivos

Para responder esta pregunta, se plantea el siguiente objetivo general:

Obijetivo general:

e Ofrecer un panorama sobre los principales valores que se encuentran inmersos en la

discusion bioética en torno a la aplicacion de la edicion genética en humanos.

Obijetivos especificos:

e Analizar los principales valores inmersos en la discusion bioética de la edicion genética en
humanos.

e Explicar las relaciones de asociacion o conflicto que presentan los principales valores en
torno a los cuales gira la discusion acerca de la edicion genética en humanos.

e Describir los principales sistemas de valores que agrupan a los valores que rodean a las

consideraciones bioéticas de la edicion genética en humanos.

Para llevar a cabo los objetivos anteriormente planteados, asi como presentar la
informacion de una manera mas estructurada, esta investigacion se divide en un total de seis
capitulos. En el capitulo primero se abordan los aspectos técnicos de la edicion genética mediante
CRISPR-Cas, asi como las principales aplicaciones potenciales en torno a su uso en humanos, y

los tipos de celulas o estadios celulares que serian sujetos a este tipo de intervencion genetica.
14



En el segundo capitulo, se abordan las principales consideraciones bioéticas de la edicion
genética en humanos, para ello en una primera instancia se parte de un caso en el que ya se han
Ilevado a término embriones modificados genéticamente, y se toma como ejemplo para mostrar
algunas de las cuestiones que parecen estar en conflicto. Posteriormente, se abordan en orden
cronoldgico las principales recomendaciones y regulaciones que han surgido de parte de
organismos internacionales con la intencion de crear un marco regulatorio para la implementacion
de la modificacion genética en humanos. Y finalmente, se abordan los diferentes niveles de
conflicto que parecen surgir dependiendo del tipo de aplicacion que se pretenda realizar, en

relacién al tipo celular o estadio celular que se busque intervenir genéticamente.

En el capitulo tres se presenta la metodologia implementada para conseguir los objetivos y
responder la pregunta de investigacion. De acuerdo con Echeverria (2003), la tecnociencia se
distingue por la mayor pluralidad de sistemas de valores involucrados en los procesos de
evaluacion (p.185), por lo que una aproximacion metodoldgica basada en un anélisis axiolégico
parece apropiada para alcanzar dichos objetivos. Previo al analisis axioldgico se llevo a cabo una
revision sistematica de literatura cientifica y un analisis hermenéutico de la literatura seleccionada

a partir de la revision. En la fig 1 se esquematiza el proceso metodoldgico que se realizo.
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Figura 1. Aproximaciones metodoldgicas. La metodologia que se llevo a cabo para alcanzar los
objetivos parte de una revision sistemdtica, que consta de la busqueda de literatura y la
seleccion de articulos, seguida de un andlisis hermenéutico en el que se realizé una lectura
ingenua, un andlisis estructural y la posterior interpretacion de los datos, y finaliza con un
andlisis axioldgico.
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En el capitulo cuarto se presentan los resultados de la revision sistematica, partiendo de los
resultados de la busqueda de la literatura, para finalmente presentar los articulos que cumplen con
los criterios de calidad y seran sujetos del posterior analisis hermenéutico. Ademas, se presentan
los resultados del analisis hermenéutico, donde se ofrece un panorama de los principales valores
que giran en torno a la edicion genética en humanos, asi como de los sistemas de valores desde los
cuales parecen agruparse. En este capitulo se presentan redes semanticas de valores, con la
finalidad de esquematizar de manera mas adecuada las relaciones entro los sistemas de valores y
los valores, y generar una mejor aproximacion del analisis axiologico. Finalmente, se presentan
los cuatro valores morales que parecen presentar los patrones mas significativos de asociacion o

conflicto con otros valores.

En el capitulo cinco se lleva a cabo la discusion, en ella se aborda la incidencia e
importancia en la que se presentan los sistemas de valores que a su vez contienen a los valores
individuales. Posteriormente se abordan las relaciones de asociacion y conflicto que parecen surgir
entre los valores durante los conflictos bioéticos que se presentan en torno a la edicion genética en
humanos. También se discuten como los diferentes sentidos de la dignidad se presentan en ambos
lados del conflicto, y finalmente se presenta un panorama integral de los valores en los que se

puede apoyar la deliberacion ética.
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CAPITULO 1. ASPECTOS TECNICOS DE LA EDICION GENETICA

Actualmente la ciencia y el desarrollo tecnologico avanzan exponencialmente, y con ello
la implementacidn de nuevas tecnologias en materia de ingenieria genética. Entre estas tecnologias
destaca la edicidn genetica, la cual se entendera durante esta investigacion de acuerdo con la
definicion del Nuffield Council on Bioethics® en su reporte de Edicion Genética del 2016, como
la practica de realizar intervenciones selectivas a nivel molecular de la funcién del ADN (acido
desoxirribonucléico), con el fin de alterar deliberadamente las caracteristicas estructurales o

funcionales de las entidades bioldgicas (p.4).

Estas intervenciones hacen posible modificar el genoma de un organismo al insertar,
eliminar o reemplazar partes de su ADN utilizando unas moléculas llamadas nucleasas. Las
nucleasas son enzimas que cortan la doble cadena del ADN en lugares especificos del genoma,
que posteriormente pueden ser reparados mediante mecanismos de unién, originando con ello

mutaciones dirigidas.

Actualmente, se pueden clasificar las tecnologias de edicion genética en funcion del tipo
de nucleasa que utilizan para llevar a cabo el corte de la cadena de ADN. De acuerdo a esta
clasificacion, actualmente encontramos principalmente tres tipos de edicion genética: Edicidn por
nucleasas de dedo de zinc (ZFNs nuclease), edicion mediante el sistema TALEN (Transcription
Activator-Like Effector-based Nuclease) y el sistema CRISPR-Cas (Clustered Regularly

Interspaced Short Palindromic Repeats).

LEl Nuffield Council on Bioethics es un organismo independiente con sede en el Reino Unido, establecido en 1991
por la Nuffield Foundation y el Médical Research Council. Actualmente es uno de los organismos con mayor
reputacion en el marco de las cuestiones éticas planteadas por nuevos desarrollos en biologia y medicina.
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De entre los tres tipos de edicidn genética que se utilizan actualmente, el sistema CRISPR-
Cas destaca no sélo por ser la téecnica mas reciente, sino por las posibilidades que ofrece en cuanto

a sus potenciales aplicaciones.

Descubrimiento e implementacién in vitro de CRISPR-Cas

La edicion genética mediante CRISPR-Cas ha sido un sistema usado naturalmente por las
bacterias Streptococcus pyogenes como parte de un mecanismo de defensa frente a bacteriéfagos;
se trata de una especie de inmunidad en la que utilizando enzimas de corte (nucleasas), las bacterias
pueden cortar fragmentos del material genético del bacteriéfago y posteriormente introducirlo e
integrarlo a su propio material genético, para de esta manera crear una especie de memoria

inmunitaria que les permita responder con mayor eficacia durante una reinfeccion.

Fue en el afio de 1987 que un equipo de investigadores japoneses describid por primera
vez este sistema en bacterias (Ishino et al. 1987), posteriormente a partir del afio 1993 el
microbidlogo espafiol Juan Francisco Martinez Mojica identifico el sistema CRISPR-Cas de las

bacterias y su relacion con la memoria inmunitaria ante el ataque de bacteriéfagos.

Sin embargo, fue hasta el afio 2012 que el equipo de investigacion formado por la
microbidloga francesa Emmanuelle Charpentier y la bioquimica norteamericana Jennifer A.
Doudna, publicé un articulo en el que se describia que era posible usar el sistema de defensa de la
bacteria Streptococcus pyogenes y adaptarlo in vitro como una herramienta programable para

editar el genoma de un organismo de manera intencionada®.

2 El articulo fué publicado en la revista Sciene en el afio 2012, y se considera la primera implementacién in vitro del
sistema CRISPR-Cas. Doudna, J., Charpentier, E. et al. (2012). A Programmable Dual-RNA-Guided DNA
Endonuclease in Adaptive Bacterial Immunity. Science (New York, N.Y.). 337. 816-21.
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. Como funciona el sistema CRISPR-Cas?

El sistema CRISPR-Cas es una herramienta molecular formada por dos componentes, el
primero de ellos es una secuencia de ARN que es complementaria a la parte de la cadena hacia la
que va dirigida la modificacion. El segundo elemento es la proteina Cas9 (CRISPR asociated
protein 9), la cual se encuentra asociada al primer elemento, y cumple la funcién de endonucleasa,
es decir, corta la cadena de ADN en el lugar especificado por CRISPR. Posteriormente, es posible
afiadir un tercer elemento que sera usado como molde para reparar en la zona de corte, lo que
permitiria afiadir o modificar ese segmento del genoma, el cual finalmente sera unido gracias a los

mecanismos naturales de reparacion que llevan a cabo los organismos.

Ventajas de la edicidn genética mediante CRISPR-Cas

Ademéas de CRISPR-Cas, las otras dos herramientas de edicion genética conocidas
actualmente (ZFNs y TALEN) funcionan de manera similar, pues también contienen elementos
gue reconocen una secuencia especifica de ADN, asi como nucleasas que cortan la cadena en una
region especifica, con la diferencia de que sus nucleasas se derivan de proteinas de mamiferos en
el caso de la herramienta ZFNs, y del patdgeno de las plantas Xanthomonas sp. en el caso de la

herramienta TALEN (Nuffield Council on Bioethics, 2016, p.8).

Sin embargo, parecen ser estas diferencias técnicas, entre algunas otras, las que le confieren
ventaja al sistema CRISPR-Cas en relacién con las otras herramientas de edicion genética. Pues
de acuerdo con el Nuffield Council on Bioethics (2016), a diferencia de sus similares CRISPR-
Cas presenta una alta especificidad, mayor eficiencia, disponibilidad y facilidad (pp.8-10), como

se describe a continuacion:
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Especificidad alta: la especificidad genética se refiere a la capacidad que tiene una
molécula de unirse especificamente a la secuencia de ADN contra la que va dirigida, de esta

manera la modificacion se produce en la region del genoma especifico que se buscaba editar.

Mayor eficiencia: mediante CRISPR-Cas es posible realizar una edicion multiple, es decir,

editar diferentes regiones del genoma en un solo procedimiento.

Disponibilidad: los equipos necesarios, asi como los Kits y reactivos utilizados son de uso
comun en la mayoria de los laboratorios de biologia molecular, ademéas de que se encuentran

ampliamente disponibles en el mercado.

Facilidad: la disponibilidad de kits especificos para CRISPR-Cas9 hacen que los
experimentos sean mas faciles de disefiar y ejecutar, por lo que requieren menos habilidad técnica
que las otras formas de edicidn, y hacen que la edicién mediante CRISPR-Cas sea una tecnologia

estandar.

De acuerdo con lo anterior, estas caracteristicas técnicas permiten que la implementacion
de la edicion genética mediante CRISPR-Cas9 sea una técnica rapida y economica. Mientras que
la implementacion de la edicion genética mediante las ZFNs nucleasas requiere de 4-5 afios de
trabajo y un costo de 30.000 €, y la edicion mediante TALEN implica un tiempo de 3-4 meses y
un costo de 10.000 €, con CRISPRCas9 es posible llevar a cabo la implementacion de la técnica

en 2-3 semanas de trabajo y un costo de 20-30 € (Lacadena, 2017, p.3).2

3 Los costos de cada tipo de técnica de edicidn genética se presentan en euros debido a que el estudio que reporta
dichos parametros se llevé a cabo en Espaiia.
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Por lo tanto, la edicion genética mediante CRISPR-Cas9 es considerablemente mas
eficiente, econémica y rapida, por lo que tenemos una técnica con la capacidad de modificar el
genoma de cualquier organismo, incluyendo el genoma humano, disponible y accesible en

laboratorios de practicamente cualquier parte del mundo.

Sin embargo, no todas son ventajas técnicas y economicas, pues también existen
dificultades epistémicas que enfrenta dicha técnica, ya que, aunque presenta alta especificidad
genética, siempre existe la posibilidad de que se realice la modificacion fuera del objetivo
predestinado. Ademas, cuando la edicion genética mediante CRISPR-Cas9 se realiza en etapas
tempranas del desarrollo embrionario, existe la posibilidad de que el organismo presente
mosaicismo, es decir, que derivado de que inicialmente la modificacion genética no se llevara a
cabo en todas las células del organismo, y éste continuara con la division celular, finalmente el
individuo tendria regiones con células que presentarian la modificacion y otras regiones con

células sin modificar.

Principales aplicaciones de CRISPR-Cas

La capacidad de activar, inactivar, afiadir o modificar partes del genoma por parte de la
herramienta de edicion genética CRISPR-Cas plantea maltiples aplicaciones en diversos ambitos,
como la medicina, la ganaderia, el medio ambiente, la industria alimenticia, la industria
farmacéutica, etc. Ademas, su implementacion puede ser posible no s6lo en organismos
unicelulares como las bacterias, sino también en organismos tan complejos como las plantas y los

animales, incluido el ser humano.

22



Sin embargo, la posibilidad de utilizar CRISPR-Cas para intervenir el genoma humano al
prevenir y tratar ciertas enfermedades, e incluso mejorar ciertas caracteristicas, es una de las
aplicaciones que mas interes despierta, que mayores expectativas genera y mas consideraciones
éticas plantea, es por ello que este tipo de aplicaciones es el punto focal de este estudio,

principalmente sus aplicaciones a la linea germinal humana.

La implementacién de CRISPR-Cas en humanos puede ser dirigida a modificar tanto
células sométicas como células germinales. Las células somaticas (del griego soma, que significa
cuerpo) son todas las células que conforman los 6rganos y tejidos, por lo que las modificaciones
conferidas a este tipo de células pueden afectar al individuo, pero no seran transmisibles a la
descendencia. Por su parte, la modificacion genética de los gametos o células germinales (6vulos
y espermatozoides), asi como la modificacion en embriones, dara lugar a nuevos individuos que
presenten la modificacidn en cada una de sus células, incluyendo sus propias células germinales,
las cuales pasaran la modificacion a su descendencia, y asi sucesivamente de generacion en

generacion.

Gracias a sus caracteristicas técnicas, y a la posibilidad de intervenir en diferentes tipos
celulares, la edicidn genética mediante CRISPR-Cas parece ser una alternativa poderosa para tratar
multiples enfermedades. Por lo que se podria utilizar corrigiendo errores del ADN para curar
enfermedades derivadas de mutaciones en células somaticas, como es el caso del cancer, asi como
también tratar enfermedades genéticas causadas por mutaciones que se heredan por células

germinales, como es el caso de la hemofilia, la fibrosis quistica, o la anemia de células falciformes.

23



Esto plantea la posibilidad de un considerable avance en el &ambito médico, pues para la
gran mayoria de enfermedades hereditarias no hay tratamiento curativo efectivo, y aunque son
minoritarias consideradas de una en una, de forma conjunta afectan del 6%-8% de la poblacion,

con un elevado impacto sanitario y social (Marfany, G. 2019, p.22).

Ademas, la edicion genética mediante CRISPR-Cas también se podria implementar para
prevenir ciertas enfermedades, como algunas causadas por agentes patdgenos, por ejemplo, al
modificar las secuencias de ADN que codifiquen para determinadas proteinas transmembranales
que se encuentran en la superficie de las células y que son los receptores de entrada para los virus,

como es el caso del VIH.

Sin embargo, las aplicaciones con fines terapéuticos y preventivos no son las Unicas que se
vislumbran, también existe la posibilidad de aplicaciones cuyo objetivo podria ser el de mejora, al
modificar regiones del genoma que codifiquen para ciertos rasgos fenotipicos que reflejen
determinadas caracteristicas fisicas o rasgos intelectuales o de comportamiento que se podrian

considerar como deseables.

Ya se han llevado a cabo multiples estudios en el &ambito biomédico, principalmente con
fines de investigacion y aplicados a embriones no viables, tanto para modificar su genoma con
objetivos terapéuticos como con fines preventivos. El primero de ellos fue publicado por un grupo
de investigadores chinos en Protein & Cell (Liang et al., 2015), en el que utilizaron la herramienta

CRISPR-Cas para modificar genéticamente embriones con el fin de tratar la beta talasemia.
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Un segundo estudio fue llevado a cabo por otro equipo de investigadores chinos, y fue
publicado en la revista Journal of Assisted Reproduction and Genetics (Kang, X., et al. 2016), en
el cual se uso la herramienta CRISPR-Cas para modificar los receptores celulares embrionarios
que utiliza el virus de la inmunodeficiencia humana para entrar a la célula, y de esa manera
conferirle a los embriones resistencia al VIH.* Posteriormente, multiples estudios se han llevado

a cabo por equipos de investigacion

4 En ambos casos se utilizaron embriones no viables, es decir, embriones que no fueron implantados en un Utero ni

llevados a término, y fueron desechados antes de los 14 dias.
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CAPITULO 2: CONSIDERACIONES BIOETICAS DE LA EDICION GENETICA

Actualmente, las aplicaciones en torno a la edicion genética en humanos han ido mas alla
de ser con fines de investigacion y en embriones no viables. Pues el 18 de noviembre del 2018,
durante la Segunda Cumbre Internacional sobre la Edicién del Genoma Humano presentada en
Hong Kong, el cientifico chino He Jiankui dio a conocer la noticia del nacimiento de un par de
gemelas, Lulu y Nana, cuyos genomas habrian sido modificados mediante edicion genética con la

técnica de CRISPR-Cas, ello con la finalidad de conferirles resistencia al virus del VIH.

He Jiankui habria utilizado la técnica de CRISPR-Cas para conferirle una mutacion al gen
CCRYG5, el cual codifica para una proteina transmembranal que es usada de receptor por el VIH para

infectar a las células, y de esta manera, la mutacion evitaria que el virus del VIH entre.

Si bien, la intervencién de embriones mediante edicion genética con la finalidad de
conferirles resistencia al virus del VIH puede parecer de inicio una aplicacion aceptable o incluso
deseable, existen muchos factores que se deben tomar en cuenta para deliberar sobre ese uso en

un caso como este.

Un primer inconveniente a tomar en cuenta es la incertidumbre epistémica y técnica que se
tiene acerca de una tecnologia de ingenieria genética tan nueva como CRISPR-Cas, pues pueden
ocurrir modificaciones fuera del objetivo, las cuales no sélo carecerian del beneficio esperado,
sino que acarrearian un prejuicio al modificar otras regiones del genoma, y ya que la intervencion
se habria realizado a nivel embrionario, la modificacion indeseable se fijaria en todas las células

del individuo, incluidas sus células germinales, afectando asi, no inicamente al individuo, sino a
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toda su descendencia. Sumado a ello, dicha técnica es susceptible de generar mosaicismos, es

decir, individuos que contienen conjuntos de células que varian en su composicion genética.

De acuerdo con lo anterior, el riesgo que supone usar una técnica que se encuentra en fase
experimental para modificar embriones que seran llevados a término, con la finalidad de
conferirles resistencia a un virus al que no necesariamente estaran expuestos en su vida adulta, no
parece ser una aplicacion responsable, y no es proporcional ya que actualmente existen muchos
métodos econdmicos, practicos y seguros para prevenir el contagio por VIH, asi como una amplia
gama de tratamientos cada vez mas eficientes para tratar la enfermedad, incluso un farmaco que

actla durante las primeras horas posteriores a la exposicion al virus y evita el contagio.

Ademas de las multiples preocupaciones que surgen por el uso de la herramienta CRISPR-
Cas, como el hecho de que la modificacion en células embrionarias afectaria no sélo al individuo
en cuestion sino a toda su descendencia, o los riesgos en materia de bioseguridad debido a las
incertidumbres epistémicas que rodean a la técnica, parece que existen multiples valores en
conflicto, como la libertad de investigacion cientifica, el progreso cientifico y la libertad
reproductiva de los padres por un lado, y por el otro el respeto a la dignidad humana o la autonomia

de las futuras generaciones.

2.1 Declaraciones de organismos internacionales con respecto a la edicidn genética

El desarrollo cientifico y tecnoldgico en materia de manipulacion genética humana plantea
diversas preocupaciones sobre su uso, y a partir de ello surge la necesidad de apoyarse en
recomendaciones emitidas por organismos que regulan las cuestiones éticas planteadas a partir del

uso de las nuevas tecnologias de intervencion biomédica.
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Este marco de regulaciones éticas en torno a la modificacion genética se ha visto en la
necesidad de ir evolucionando a la par de los nuevos descubrimientos en la materia o de incidentes
importantes en la aplicacion de la edicion genética, como se puede ven en la linea de tiempo que

se presenta en la fig. 2.

Los antecedentes en materia de manipulacién genética y recomendaciones bioéticas de
parte de organismos internacionales, surgen en el afio de 1993 cuando la UNESCO propuso la
Declaracion Universal del Genoma Humano y los Derechos Humanos, la cual, de acuerdo a
Veldzquez E. (2008), surge de la conciencia de un vacio legislativo en el &mbito internacional que
protegiera al genoma humano e hiciera el llamado para ser legislado en el ambito nacional en
aquéllos paises gue no poseyeran disposiciones al respecto, de esta manera, las normas emanadas
del instrumento internacional servirian como fuente de derecho armonizando los sistemas juridicos
nacionales en materia bioética y relativa al genoma humano y tal adopcién impediria las practicas

divergentes en tales ambitos (p.450).

De acuerdo a la pagina primera de la Declaracion Universal del Genoma Humano y los
Derechos Humanos, dicha declaracion se proclama “reconociendo que las investigaciones sobre
el genoma humano y sus aplicaciones abren inmensas perspectivas de mejoramiento de la salud
de los individuos y de toda la humanidad, pero destacando que deben al mismo tiempo respetar
plenamente la dignidad, la libertad y los derechos de la persona humana, asi como la prohibicién

de toda forma de discriminacion fundada en las caracteristicas genéticas”.

La Declaracion Universal del Genoma Humano y los Derechos Humanos se promulga en
torno a la importancia de la dignidad humana y su relacion con el genoma humano, para lo cual

en su articulo primero declara al genoma humano como patrimonio de la humanidad, pues lo
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reconoce como la unidad fundamental de todos los miembros de la familia humana, asi como de

su dignidad y diversidad.

También, en su articulo quinto proclama que cualquier investigacion, tratamiento o
diagnostico relacionado con el genoma de un individuo podra implementarse Gnicamente previa
evaluacion rigurosa de los riesgos y las ventajas que entrafie. Y finalmente expresa en este mismo
articulo que sera requisito obtener el consentimiento de la persona interesada, y en caso de que

esta no pueda manifestarlo, se debera actuar tomando en cuenta su interés superior.

Ademas, la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y Derechos Humanos, en su
articulo vigésimo cuarto, califica a las intervenciones en la linea germinal como contrarias a la

naturaleza humana, e invita a identificar estas practicas que pueden ir contra la dignidad humana.

Posteriormente, el 26 de febrero de 1994, la UNESCO proclama la Declaracion Universal
de los Derechos Humanos de las Generaciones Futuras, en donde en su articulo tercero declara
expresamente que “se prohibe causar dafio a la vida en particular con actos que comprometan de

forma irreversible la preservacion de la especie humana, el genoma y la herencia genética”.

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos de las Generaciones Futuras
determind que existen derechos de las generaciones futuras que deben ser juridicamente
protegidos, en virtud de tratarse de facultades verdaderas del ser humano, ya que corresponden a
valores morales de alcance universal y reconocidos como tal por la comunidad internacional
(Farlane L., Kenneth M., 1997, p.4). Lo anterior dejaba en claro que la linea trazada anteriormente

por la Declaracion Universal de los Derechos Humanos de 1984, asi como los pactos
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internacionales sobre la materia, se mantenian para las personas pertenecientes a las generaciones

futuras, cada una en su caracter particular y unico.

Por otra parte, otro antecedente que hizo necesario el fortalecimiento de las declaraciones
en torno a la dignidad humana y el genoma humano, fue la implementacion in vitro de la edicién
genética mediante CRISPR.Cas en el afio 2012, desarrollada por el equipo de investigacion
conformado por Emmanuelle Charpentier, Jennifer Doudna y colaboradores, debido a la cual las
siguientes recomendaciones de organismos internacionales en materia de manipulacion genética
en humanos comenzaron a referirse expresamente a esta técnica y sus planteamientos éticos y a

sugerir la implementacion de una moratoria para su uso en la linea germinal humana.

Posteriormente, durante la Cumbre Internacional de la Edicion Genética en Humanos que
se llevd a cabo en diciembre del 2015 en Washington D.C., se reunié un grupo de expertos en el
tema para llegar a un consenso acerca del uso de la edicion genética en humanos, y finalmente se
recomendd evitar la investigacion en embriones humanos usando edicion genética mediante
CRISPR-Cas, y se exhortd a evitar llevar a término embriones modificados. Se decidi
nuevamente proponer una moratoria hasta que existiera un marco ético regulatorio para su uso.
Ademas, el Comité Internacional de Bioética de la UNESCO pidi6 en ese mismo afio una
moratoria para el uso de edicion genética en la linea germinal humana, con el objetivo de evitar

intervenciones que fueran contrarias a la preservacion del caracter hereditario de los individuos.

Posterior a que en 2018 el cientifico chino He Jiankui anunciara haber modificado
embriones mediante edicidn genética, y ademas haberlos llevado a término, comenzaron a surgir
moratorias y exhortos a abandonar el uso de esta tecnologia en la linea germinal y llevar a término

esos embriones modificados.
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Finalmente, en marzo del 2019 un equipo conformado por 18 cientificos entre los cuales
se encuentran las investigadoras que implementaron por primera vez in vitro la edicion genética
mediante CRISPR-Cas, Emmanuelle Charpentier y Jeniffer Doudna, han firmado una carta que ha
sido publicada en la revista Nature, en la que piden una moratoria de 5 afios, durante los cuales no
se deberia de llevar a cabo la edicién genética en la linea germinal humana, (6vulos,

espermatozoides o embriones) hasta que se llegue a un consenso internacional que regules su uso.

“We call for a global moratorium on all clinical uses of human germline editing, that
is, changing heritable DNA (in sperm, eggs or embryos) to make genetically modified
children. By ‘global moratorium’, we do not mean a permanent ban. Rather, we call for
the establishment of an international framework in which nations, while retaining the right
to make their own decisions, voluntarily commit to not approve any use of clinical
germline editing unless certain conditions are met” (Doudna J., Charpentier E., et al.,
2019, p.1).

La implementacion in vitro de la edicién genética evidencia la importancia de la
promulgacion de las declaraciones concernientes al genoma humano y la proteccion de la dignidad
humana. Ademas, plantea la necesidad del fortalecimiento de dichas declaraciones a la luz de esta
nueva tecnologia, para de esta manera procurar el avance cientifico al tiempo que se protege la

dignidad humana.

En la siguiente figura se esquematiza una linea de tiempo con los antecedentes descritos
en este capitulo, tanto los antecedentes en materia de Declaraciones Internacionales, como los
principales antecedentes técnico en torno a la implementacién de la edicion genética que han hecho

necesaria la discusién bioética.
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7 R
2012

IMPLEMENTACION IN VITRO DE
LA EDICION GENETICA MEDIANTE
CRISPR-CAS

€1 equipo de investigacion conformado por
Emmanvelle Charpentier y Jennifer A
Dounda, describian que es posilbile usar un
sistema de defensa bacteriano y adaptario
n vitro como una herramienta
programable para editar el genoma de un

anlsmo de manera intencionada

& 2018

HE HIANKUI DA A CONOCER QUE
LLEVO A TERMINO EMBRIONES
MODIFICADOS MEDIANTE
CRISPR-CAS
Durante ia Segunda Cumbre
Internacianal de la Edicion del Genoma
Humano, He Jiankui dio a conocer Ia
noticia del nacimiante de un par de
gemefas, Lulu y Nana, cuyos genomas
habrian sido modificados mediante
edicikdn genética con la técnica de
CRISPR-Cas, ello con Ia finalidad de
conferiries resistencia al virus del VIN

.

1993

DECLARACION UNIVERSAL DEL
GENOMA HUMANO Y LOS DERECHOS
HUMANOS

Se declara al genoma humano como
patrimonio de 1a humanidad

1994

DECLARACION UNIVERSAL DE LOS
DERECHOS HUMANOS DE LAS
GENERACIONES FUTURAS

Prohibe causar dafio a la vida en
particular con actos que comprometan
de forma Irreversible 1a preservacion de
la especie humana, el genoma vy la
herencia genética

1997

e DECLARACION UNIVERSAL DEL
GENOMA HUMANO ¥ LOS DERECHOS
HUMANOS

Califica a las Intervenciones en la
linea germinal como contrarias a la
naturaleza humana, o Invita a
identificar estas practicas que
pueden ir contra la dignidad humana

2015

CUMBRE IN'I_'ISRNA(ZI()NI\L DE LA
EDICION GENETICA EN HUMANOS

Se exhortd a evitar llevar a término
embriones modificados genéticamente
mediante edicién genética

2015

COMITE INTERNACIONAL DE
BIOETICA DE LA UNESCO

Pidio una moratoria para el uso de
edicidn genética en la linea germinal
humana, can el objetivo de preservar
el caracter hereditario y evitar
intervenciones que fueran contrarias a
la dignidad humana

2019

CIENTIFICOS DE 7 PAISES ENTRE
ELLOS EMMANUELLE CHARPENTIER,
JENIFFER DOUNDA

Se publica una carta en la revista
Nature en la que se pide una moratoria
para el uso de la edicién genética en la
linea germinal humana, hasta que se
lleguen a consensos y regulaciones
internacionales

Figura 2. Linea de tiempo de los principales antecedentes bioéticos en relacion a la edicion
genética. En esta linea de tiempo se esquematizan las principales declaraciones emitidas por
organismos internacionales en relacion al genoma humano (columna derecha de la figura),
asi como los dos principales sucesos en materia de edicion genética que impulsaron la
necesidad de regular la edicion genética (columna izquierda de la figura). Este esquema se
disefid con la herramienta de generacion de diagramas Lucidchart (www.lucidchart.com),

tomando como base la informacion descrita en este capitulo.




2.2 Acerca de los diferentes niveles de conflicto

Entre las peticiones de moratoria por parte de cientificos u organismos internacionales que
se han expresado Ultimamente, existen algunas que recomiendan evitar cualquier intervencion
mediante CRISPR-Cas en humanos, sin embargo, este tipo de moratorias presuponen que
cualquier aplicacion de la edicion genética en humanos es igualmente conflictiva. Sin embargo,
parece que tratar de deliberar acerca del uso de la edicion genética en un escenario del todo o nada,
no necesariamente es lo mas adecuado cuando se trata de una tecnologia con aplicaciones tan
diversas como lo es la edicion genética. De acuerdo con Ledn Olivé (2000), no es posible evaluar
moralmente los resultados y aplicaciones de la ciencia y tecnologia de manera general, sin

embargo, si es posible hacer evaluaciones morales a sistemas técnicos concretos (p. 91).

En linea con el planteamiento de Olivé, se deberia tomar en cuenta que la implementacion
de la edicién genética dirigida a diferentes tipos celulares (células somaticas, embriones no viables,
y células germinales) en relacion con los diferentes tipos de aplicaciones (con fines de
investigacion, tratamiento, preventivo, 0 mejora) plantea diversas problemaéticas derivadas tanto
de cuestiones epistémicas por falta de conocimiento de la técnica, como de cuestiones morales al
encontrarse valores que parecen entrar en conflicto. Ademas, parece que existe una direccion en
que las consideraciones bioéticas aumentan, esto dependiendo de la finalidad de la aplicacion, asi

como del tipo de poblacion objetivo a la que se dirige, tal como se puede apreciar en la fig. 3.

Notese que, en este caso especifico de la edicion genética, la poblacién objetivo a la que
se le aplica la intervencion, son las células somaticas, los embriones no viables y los embriones
viables, sin embargo, cabe resaltar que de acuerdo a Olivé (2007), la evaluacion del sistema tecnico
contempla también el contexto social y cultural en el que se desarrolla (p. 72).
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Células Embriones no Embriones
somaticas viables viables
INVESTIGACION
TRATAMIENTO

PREVENTIVO

MEJORA

Figura 3. En esta figura se esquematiza la direccién en que parecen aumentar las
consideraciones bioéticas en torno a la edicion genética en humanos. En la columna de
la izquierda se presentan las diferentes finalidades con que se puede utilizar la
herramienta de edicidn genética, y en la fila de arriba, se encuentran los diferentes tipos
o0 estadios celulares en los que seria posible realizar una edicion genética. Se sugiere que
las consideraciones bioéticas aumentan de arriba abajo en los tipos de aplicacion
mostrados en la columna, y de izquierda a derecha en los tipos celulares presentados en
la fila. De esta manera, los conflictos bioéticos aumentarian en la direccion que indica

Como se puede ver en la fig. 3, en la fila de arriba se encuentran los diferentes tipos
celulares o estadios de desarrollo celular a los que es posible realizar la modificacion, como puede
ser en células somaticas, en embriones no viables, o en embriones viables. Las consideraciones
éticas en torno a la edicion genética en humanos parecen aumentar de izquierda a derecha en esta

fila, es decir, cuando se trata de células germinales mas que cuando se trata de células somaticas.

En la columna de la izquierda de la fig. 3 se encuentran las aplicaciones de CRISPR-Cas
con diferentes finalidades, como puede ser con fines de investigacion, de tratamiento, preventivo
0 de mejora. En este caso, las consideraciones bioéticas en torno a la aplicacion de la edicién
genética parecen aumentar de arriba abajo en la columna. Entonces encontramos, por ejemplo, en
el cuadrante superior izquierdo, que realizar edicidn genética en células somaticas con fines de
investigacion, dificilmente podria presentar algin conflicto bioético, incluso podria ser deseable

fomentar su implementacion, para que la técnica de edicidn genética se vaya perfeccionando.
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En cambio, en el cuadrante inferior derecho se encontrarian ubicadas las aplicaciones en
embriones viables fines de mejora, lo cual plantea una multiplicidad de problematicas, como la
cuestion de la heredabilidad de la modificacion, el respeto a la vida, el respeto a la dignidad, los
riesgos derivados de la falta de conocimiento de la técnica, la subjetividad que plantea lo que se
considere como “mejora”, la ausencia de consentimiento del individuo y toda la descendencia que

seran modificados, la alteracion del genoma humano como patrimonio de la humanidad, etc.

Y entre estos dos extremos se encuentran otras aplicaciones dirigidas hacia diferentes tipos
de células o estadios embrionarios, en relacion con diferentes finalidades de aplicacion (como la
investigacion, el tratamiento, la prevencion, o la mejora), las cuales plantean, cada una sus propios
retos en materia bioética. Lo que se pretende mostrar con el esquema de la fig. 3, es que con la
intervencion mediante la edicion genética en humanos surgen una multiplicidad de dilemas que se
desprenden de conflictos entre valores, y que son variables dependiendo de la finalidad de la

modificacion en relacion con el tipo de célula o estadio embrionario que se pretenda intervenir.

Entre los principales conflictos que llevaron a pedir la moratoria para el uso de la edicion
genética en humanos, se encuentran las preocupaciones con respecto a la seguridad de la técnica,
las cuestiones en materia de justicia social, las violaciones a la autonomia, etc. Ademas, de acuerdo
con Loewe D. (2010), aunque las tecnologias de mejoramiento pudieran llegar a ser seguras, o el
acceso a éstas pudiera estar garantizado, o las formas de mejoramiento pudieran ser concebidas de
tal modo que no restringieran la autonomia del individuo, pueden existir otras razones (p. 208).
Existen bienes humanos que se encuentran encarnados en practicas sociales, y cuyo mejoramiento
haria que perdieran el sentido, como es el caso de ciertas actividades que admiramos, por ejemplo,

la Gpera, que se desprende de la excelencia del cantante, y que, de haber sido obtenida no mediante
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la excelencia, sino mediante algun tipo de mejora, el objeto de apreciacion se desplazaria del

cantante al farmacéutico (Loewe D., 2010, p.208).

Lo anterior sugiere que existe una diversidad de dilemas en torno a la edicién genética en
humanos, en los cuales se ven inmersos una multiplicidad de valores distintos, lo cual hace
necesario un analisis de los valores que intervienen en esta practica tecnocientifica y sus relaciones
de conflicto o asociacion. Pare ello, parece conveniente realizar un andlisis axiologico, y de esta

manera evaluar y analizar los procesos, los resultados y los riesgos del uso de esta tecnologia.

Este tipo de evaluaciones surgen de la base de que los conflictos entre valores son una parte
fundamental de la actividad tecnocientifica, esto debido a la multiplicidad de valores inmersos en
la discusion. Y esta multiplicidad de valores inmersos se desprende de acuerdo con Echeverria
(2003), de que los sistemas tecnocientificos son sistemas de acciones humanas, en las que
intervienen maltiples agentes, que discuten desde sistemas de valores distintos (p. 182). De esta
manera, las aplicaciones de la edicion genética mediante CRISPR-Cas pueden ser evaluadas desde
una perspectiva bioética, pero se tendra que reconocer la importancia y la necesidad de tomar en
cuenta todos los valores que estan en conflicto con los valores morales, y que muchas veces

provienen de otras categorias de valores.

Por ejemplo, hemos visto que se encuentran frecuentemente valores epistémicos en el
marco de la discusion, como es la certidumbre de la técnica, la eficacia, o la seguridad. También
nos hemos encontrado con valores econdmicos, como la utilidad de la técnica CRISPR-Cas con
respecto a las otras técnicas de edicion. Y aunque los anteriores no son valores morales,
frecuentemente influyen y en algunos casos, incluso determinan la unidad de sentido que adquiera
un valor moral.
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Por lo anterior, la perspectiva axioldgica parece ser ideal para abordar un problema tan
complejo como la edicion genética. Para facilitar la comprension de los diversos valores que
frecuentemente influyen en los andlisis axiologicos, Echeverria (2003) propone una clasificacion
de doce sistemas de valores, los cuales agrupan a diversos valores individuales (pp. 181-196). Los
doce sistemas de valores son los valores epistémicos, tecnoldgicos, economicos, militares
politicos, juridicos, sociales, ecoldgicos, religiosos, estéticos, morales y basicos (Echeverria, 2003,

p.189).

Sin embargo, lo anterior no significa que los valores que se incluyen en un sistema siempre
pertenezcan a él, sino que existen valores transistémicos, es decir, valores compartidos que pueden

pertenecer a diferentes sistemas.

Considerar el caracter transistémico de cada valor es de suma importancia, ya que mediante
esta caracteristica, se refleja la fuerte relacion que existe entre los diversos sistemas de valores
entre los cuales se comparte determinado valor, lo que nos permite conocer los principales sistemas
de valores a partir de los cuales se esta discutiendo la edicion genética, y no caer en el error de
abordar dicha préactica tecnocientifica inicamente desde un marco, como el juridico, econémico o

cualquier otro sistema de valores de manera aislada, sino procurar un enfoque integral.

Esta clasificacion es Gtil para saber desde qué marco se esta discutiendo una situacion, y
de esa manera poder abordarlo desde la perspectiva adecuada. Y esa es precisamente la naturaleza
de este estudio, evidenciar la compleja red de valores de diferentes sistemas que intervienen en la
discusion ética acerca de la edicidn genética en humanos, para, de esta manera, lograr un enfoque

integral que sirva como antecedente para posteriores deliberaciones éticas.
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CAPITULO 3. CONSIDERACIONES METODOLOGICAS

La finalidad de esta investigacion fue identificar los principales valores que estan
inmersos en relacion con la implementacion de la edicion genética en humanos, asi como su
preponderancia y relacion con los sistemas de valores que propone Echeverria (2003, p.189). Para
ello, esta investigacion se apoy0 en una revision sistemética de la literatura cientifica relevante al

tema de investigacion, seguida de un analisis hermenéutico de la literatura seleccionada.

El objetivo de este capitulo es presentar las herramientas metodoldgicas y la manera en que
se utilizaron, asi como su pertinencia para la realizacion de esta investigacion. Para ello, este

capitulo se divide en dos secciones:

La primera seccion presenta la metodologia mediante la cual se llevo a cabo la revision
sistematica, la cual consta de la busqueda de la literatura (en ella se comienza describiendo las
bases de datos, las palabras clave, y las estrategias que se utilizaron para la bdsqueda de los
estudios primarios), y el proceso de seleccion (en él se describe la seleccion de los estudios a partir
de diferentes criterios de inclusion y exclusién, asi como de una evaluacion metodoldgica de la

calidad de los estudios).

La segunda seccidn presenta la metodologia que se us6 para llegar a un andlisis bioético
con apoyo de un analisis hermenéutico de los estudios seleccionados producto de la revision

sistematica, el cual consta de tres etapas: lectura ingenua, analisis estructural, e interpretacion.

Los resultados de la metodologia descrita en este capitulo se presentan en los dos siguientes
capitulos, de acuerdo con las dos secciones en que se divide la presente metodologia (capitulo 3,

resultados de la revision sistematica; capitulo 4, resultados del analisis hermenéutico).
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Cabe aclarar que la metodologia llevada a cabo para esta investigacién no necesitd de la
aprobacion de un comité de ética en investigacion ni del consentimiento informado de ningdn

participante.

3.1 Metodologia de la revision sistematica

Una revision sistematica es un estudio enfocado a la identificacion de estudios primarios
de un tema cientifico en particular, mediante estrategias que tienen la finalidad de obtener la mejor
evidencia disponible y limitar el sesgo, gracias a una blsqueda sistematica en la literatura

pertinente, para la posterior extraccion de los datos, su analisis y su interpretacion.

Para implementar la revision sistematica, se utilizaron criterios metodoldgicos de acuerdo
con la norma PRISMA (Moher et al., 2009, pp. 2-5), publicada en la declaracion PRISMA
(Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses), que constan de una lista
de verificacion de diferentes elementos, con la finalidad de mejorar la calidad, la claridad, y la

transparencia de la revision sistematica, asi como la presentacion de los resultados.

3.1.1 Busqueda de la literatura

Fuentes de los datos

Se realiz6 una busqueda exhaustiva de los estudios potencialmente relevantes en tres de las
principales bases de datos electrénicas que contienen literatura cientifica relevante para los
objetivos de esta investigacion. Dado que el presente estudio se enmarca dentro del &mbito de la
bioética, y debido al caracter multidisciplinario y transdisciplinar de la misma, las fuentes que se
usaron para la investigacion fueron bases de datos que indizan revistas tanto del ambito de ciencias

de la salud como de literatura filosofica.
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La base de datos en donde se inici6 la busqueda fue PubMed, producida por la National
Library of Medicine (organismo publico que depende del National Institute of Health de los
Estados Unidos), la cual de acuerdo con Cochrane (2012), contiene cerca de 16 millones de
referencias a articulos de revistas desde la fecha de 1950 en adelante, ademas de 5,200 revistas
indizadas (p. 123). Lo anterior hace de PubMed/Medline la base de datos mas utilizada en el

ambito de ciencias de la salud en todo el mundo.

Posteriormente, se llevé a cabo la bisqueda en la base de datos BVS (Biblioteca Virtual en
Salud), producida por Bireme (Centro Latinoamericano y del Caribe de Informacion en Ciencias
de la Salud), el cual es un centro especializado de la OPS (Organizacion Panamericana de la
Salud). La importancia de esta base de datos se encuentra en que contiene indizadas las revistas

de literatura cientifica més relevantes de Latinoamerica y el caribe.

Finalmente, se realizo la busqueda en la base de datos Philosopher’s Index, producida por
el Philosopher’s Information Center, y cuyo servidor es EBSCO. La pertinencia de esta base de
datos esta en que es una de las principales bases de bibliografia filoso6fica en el mundo, pues

contiene cerca de 650,000 referencias a publicaciones filoséficas que datan desde el afio de 1902.

Términos de blusqueda

Para la realizacion de la busqueda avanzada en las bases de datos anteriormente descritas,
fue necesario el uso de téerminos especificos relacionados a la pregunta de investigacion que nos

refirieran a estudios concernientes a nuestros objetivos.

Los términos de basqueda se identificaron a partir de una variante de la herramienta PICO,
la cual es una herramienta propuesta por Richardson et al., (1995), que se compone de los

siguientes cuatro elementos bien diferenciados. (P) Participantes: participantes o poblacion de
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interés y sus caracteristicas, (1) Intervencion: intervencion principal a considerar en la poblacion
de interés, (C) Comparacion: alternativa con la que comparar la intervencion principal, y (O)

Outcomes: resultado a considerar, es decir, los efectos de la intervencion (pp. 12-13).

Debido a que el presente estudio no es de naturaleza comparativa, se omitio el criterio de
comparacion de la herramienta PICO vy se utilizo en su lugar la variante PIO. Y a partir de la
pregunta de investigacion ¢Cuales son los principales valores inmersos en la discusion bioética
de la edicion genética en humanos? construida mediante la herramienta P10, se identificaron sus
tres componentes (correspondientes a cada una de las palabras que forman el acronimo) de la

siguiente manera:

(P) Participantes: humanos.
(I) Intervencion: edicion genética.

(O) Outcomes: consideraciones bioéticas.

A partir de estos componentes PIO, se identificaron palabras clave para para llevar a cabo

las busquedas en las bases de datos.

En relacion con los participantes (P), se consideraron palabras clave que nos refirieran a
estudios cuya poblacién objetivo o participante fueran los humanos, por lo que los términos que
se utilizaron en la basqueda fueron: “human embryo”, “human stem cell”, “humans”, “human

fetus”, “human progenitor cell”, y “human”.

Para la intervencion (1) se consideraron palabras clave que nos refirieran a estudios que

aborden la modificacion genética realizada mediante la herramienta molecular de edicion genética
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CRISPR-Cas, por lo que los términos que se utilizaron fueron: “gene editing”, “CRISPR”,

“CRISPR-Cas9”, “Genome editing”, “CRISPR-Cas”, y “Cas9”.

Para los outcomes (O) se consideraron palabras clave que nos refirieran a estudios que
identifiquen corrientes y valores implicados en los dilemas bioéticos, por lo que los términos que
se utilizaron para este componente fueron: “bioethics”, “ethics”, “ethical”, “moral”, “informed
conscent”, “ethical theory”, “principlism”, “utilitarianism”, “axiology”, “beneficence”, “non-

maleficence”, “autonomy”, “justice”, “social justice”, “values”, “human rights”, “freedom” y

“virtues”.

Estrategia de busgueda

La busqueda en las bases de datos se realizé el dia 13 de enero del 2019, utilizando como
términos de basqueda las palabras clave que se definieron anteriormente. Estos términos de
busqueda se asignan a registros que describen los estudios en las bases de datos electronicas
(Cochrane, 2012, p.447), para de esta manera obtener los estudios relacionados a nuestras palabras
clave. Para ello, se comenzo la bdsqueda en la base de datos electronica PubMed, posteriormente
en BVS y finalmente en Philosopher’s Index. La estrategia de busqueda para cada una de las bases
de datos se llevd a cabo en dos fases, la primera fue extensiva, y pretendié recuperar los estudios
mediante el nexo “or”, la segunda fue limitante, y pretendio limitar el nimero de estudios mediante

el nexo “and”, ambas estrategias de busqueda se detallan a continuacion.

Busqueda mediante el operador booleano “or”. La primera fase de la estrategia de
busqueda consistié en recuperar todos los articulos relevantes relacionados con cada uno de los
tres conceptos que se identificaron previamente mediante la herramienta PIO (humanos, edicion

genética, y bioética) por separado. La finalidad de esta primera fase de busqueda fue identificar

42



tantos estudios relevantes para cada concepto como sea posible (Cochrane, 2012, pp. 149-150),

por lo que esta fase pretendio ser extensiva.

Para ello, fue necesario incluir los términos de busqueda de cada concepto, relacionandolos
mediante el operador booleano “or”, para de esta manera recuperar todos los articulos que

contengan al menos uno de los términos de blsqueda.

La estrategia de recuperacion de los estudios mediante el operador booleano “or” para cada

concepto se detalla a continuacion:

La busqueda se inicid con la introduccién en el apartado de busqueda avanzada de cada
base de datos de los términos de busqueda anteriormente definidos para los participantes (P), en
este caso para “los humanos”. Se utilizé el término booleano mediante el nexo “or”, de la siguiente
manera:

Human embryo (OR) Human stem cell (OR) Humans (OR) Human fetus (OR) Human
progenitor cells (OR) Human

Posteriormente, se procedié a la busqueda de los articulos mediante los términos de
busqueda anteriormente definidos para la intervencion (I), en este caso para “la edicion genética”.

De igual manera se utilizd el término booleano mediante el nexo “or”, de la siguiente manera:

Gene editing (OR) CRISPR (OR) CRISPR-Cas9 (OR) Genome editing (OR) cas9 (OR)
CRISPR-Cas

Finalmente se procedid con la busqueda de los articulos que coincidieran con los términos
de busqueda anteriormente definidos para los outcomes (O), es decir, para la “bioética”. Y para

ello se utilizd nuevamente el termino booleano mediante el nexo “or” de la siguiente manera:

Bioethic (OR) Ethics (OR) Ethical (OR) Moral (OR) Informed consent (OR) Ethical theory
(OR) Principlism (OR) Utilitarianism (OR) Axiology (OR) Beneficence (OR) Non
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maleficence (OR) Autonomy (OR) Justice (OR) Social justice (OR) Human rights (OR)
Freedom (OR) Virtues

Busqueda mediante el operador booleano “and”. La segunda fase de la estrategia de
bdsqueda consistid en limitar el conjunto de articulos anteriormente recuperados Unicamente a
articulos adecuados que se refieren tanto a los participantes (P), en este caso los humanos, como a
la intervencion (1), en este caso la edicidon genética, como a los outcomes (O), en este caso las

consideraciones bioéticas.

Paraello, las tres series de términos anteriormente unidas mediante el nexo “or”, se unieron
entre ellas mediante el nexo “and”, para finalmente de esta manera recuperar los articulos que
contenian al menos un término de cada una de las tres series. En esta fase de la estrategia se

procedio de la siguiente manera:

Se utilizé el operador booleano mediante el nexo “and” para cruzar las busquedas de los
tres conjuntos de articulos anteriormente recuperados, para obtener los articulos que estuvieran
contenidos tanto en la busqueda de los participantes (P), la busqueda de la intervencion (1) y la

busqueda de los outcomes (O) como se detalla a continuacion.

(((((((C"human embryo™) OR "human stem cell") OR "humans") OR "human fetus™) OR
"human progenitor cells") OR "human™)) AND (((((("gene editing™) OR “crispr") OR
"crispr-cas9") OR "genome editing") OR "cas9") OR “crispr-cas")) AND
CCCCCE((bioethics) OR ethics) OR ethical) OR "moral™) OR "informed consent™) OR
"ethical theory™) OR "principlism™) OR *utilitarianism”™) OR "Axiology”) OR
"beneficence”) OR "non maleficence') OR ™autonomy") OR justice) OR "SOCIAL
JUSTICE") OR "human rights™) OR freedom) OR virtues).
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Finalmente, para tener una mejor organizacion, asi como un almacenamiento mas adecuado
de las publicaciones resultantes de la busqueda anterior de las tres bases de datos, los articulos
fueron gestionados mediante la extension web Mendeley Web Importer, perteneciente al grupo de

aplicaciones que conforman el gestor bibliografico de literatura cientifica Mendeley?®.

3.1.2 Seleccion de los estudios

Los hallazgos de una revisién sistematica dependen de forma importante de las decisiones
con respecto a qué estudios se incluyen, y de las decisiones con respecto a qué datos de estos
estudios se presentan y analizan (Cochrane, 2012, p.168). Para realizar una seleccion de estudios
adecuada y transparente, y con el objetivo de disminuir los sesgos, se utilizd un proceso de
seleccion de estudios de acuerdo con lanorma PRISMA, el cual consta de etapas que generalmente
se presentan en los resultados en forma de diagrama de flujo (Moher et al., 2009, p.3), que se

detallan a continuacioén.

1) Se comenzd describiendo el nimero de articulos resultantes de la busqueda anterior para
cada una de las bases de datos, asi como el nimero total de la suma de las tres bases de
datos en las que se realizo la busqueda.

2) Seguido de la etapa anterior, con el apoyo de la herramienta Mendeley Desktop se realiz
un primer tamizado en el que se eliminaron los registros duplicados de los articulos

resultantes anteriormente.

5> El gestor de referencias de literatura cientifica Mendeley, propiedad de la Editorial Elsiever, consta de varias
herramientas, entre ellas Mendeley Web Importer, que permite importar y descargar citas y publicaciones desde
una base de datos y Mendeley Desktop, que permite almacenar y organizar referencias y publicaciones.
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3)

4)

Después, se realizd un segundo tamizado en el que se examinaron los titulos y los
resuimenes para eliminar los estudios irrelevantes para los objetivos del estudio. La
seleccidn se realizo de acuerdo a los siguientes criterios de inclusion y exclusion en funcion
de las caracteristicas de los articulos y posteriormente los articulos resultantes se
organizaron en una primera tabla.

Criterios de inclusion: se consideraron todos los articulos en idiomas inglés y

espanol, asi como los articulos que contaron con titulo y abstract relevante.

Criterios de exclusion: se excluyeron capitulos de libros, tesis, y resimenes de

seminarios y congresos, asi como los articulos que se encontraban en un idioma
diferente al inglés o espariol.
Posteriormente, se examinaron los textos completos de los articulos recuperados en los
criterios de inclusion de la etapa anterior, y se realizd con ellos un tercer tamizado para
determinar la elegibilidad de los estudios en funcion de criterios de calidad metodologica
de acuerdo con los objetivos de esta investigacion.

Evaluacién de la calidad: con la finalidad de obtener los articulos méas adecuados y que

se ajusten a la pregunta de investigacion y los objetivos, se realizo la evaluacién de la
calidad metodoldgica de cada uno de ellos mediante una escala que consta de cinco
items, disefiada a partir de los siguientes criterios:

a. Objetivos claros de investigacion

b. Pregunta de investigacion acorde con objetivos

c. Metodologia adecuada

d. Definicion de términos pertinentes

e. Resultados acordes con objetivos
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A cada uno de los criterios anteriormente descritos se le otorgd un valor de 2 puntos
para un total de 10 puntos en la escala. Asi, a los articulos con un puntaje superior al
80% se les considero con la calidad metodologica adecuada para esta investigacion y
se considerd que cumplen con los criterios de elegibilidad de la revision, y por lo tanto
son adecuados para contribuir con el analisis de contenido, asi que, a partir de los

estudios obtenidos mediante este tercer tamizado, se generd una segunda tabla.

3.2 Metodologia del analisis hermenéutico

Para lograr una comprension profunda y estructurada de los principales valores que giran
en torno a la aplicacion de la edicidn genética en humanos, y los sistemas normativos a los que
pertenecen dichos valores, se eligio un enfoque hermenéutico para realizar un analisis de la

literatura seleccionada.

El enfoque hermenéutico que se eligio fue el propuesto por el filésofo francés Paul Ricoeur
(1991), en el que a partir la participacion en el analisis hermenéutico se pretende superar la
distancia que existe entre el texto y el lector, y esto se da mediante un proceso de interpretacion
que progresa del todo a sus partes, y de la comprensién a la explicacion, permitiendo asi un circulo
de interpretacion que permite que la comprension sea mejorada y profundizada de manera continua

(Altamirano et. al., 2017, p.6).

Para abordar el analisis hermenéutico, se desarrollo un marco axiologico en linea a la
clasificacion de los doce sistemas de valores que inciden en la préctica tecnocientifica de acuerdo
con Echeverria (2003), segun el cual es posible valorar sistemas cientificos concretos entendidos

como sistemas de acciones humanas (p.182).
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La valoracion axioldgica se realizé desde una perspectiva ética, es decir, tomando como
eje los valores que conforman el sistema moral, y su relacion con los demas sistemas de valores;
esto es posible debido que los valores son transistémicos, es decir, que pueden ser considerados
desde diversos sistemas de valores. El analisis hermenéutico, este se llevo a cabo en las siguientes

tres etapas:

3.2.1 Lectura ingenua

En esta etapa se realizd una evaluacion inicial lo mas abierta posible de la literatura
resultante del proceso de seleccion, con la finalidad de obtener una comprension de manera global
e integrada del problema a analizar, es decir, una comprension holistica, y a partir de esta
comprension describir los patrones significativos de términos y conceptos relativos a la bioética

de la edicidn genética en humanos mas frecuentes compartidos en la literatura seleccionada.

3.2.2 Andlisis estructural

Esta segunda etapa del anélisis hermenéutico consistid en llevar a cabo una codificacion
de los textos seleccionados, para dividir el contenido en sus componentes y de esta manera poder

identificar las partes significativas.

La codificacién se llevo a cabo con apoyo del software cientifico para analisis cualitativo
de contenido Atlas ti 7. Se partié considerando los valores como codigos, agrupados a su vez en
familias de acuerdo con el sistema de valores al que pertenecen segun la clasificacion de

Echeverria (2012, p.189).
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Fig. 4. Sistemas de valores y sus valores agrupados

en familias de

codigos y codigos.

Notese que los valores que se agruparon para su codificacion en la Fig. 4 son los valores mas

comunes de cada sistema de valores, sin embargo, se consider0 la caracteristica dinamica de los

sistemas de valores, es decir, la flexibilidad que presentan con respecto a los valores que contienen

y la trans-sistematicidad de estos ultimos, por lo que de los valores presentados en la Fig. 4, se

consideraron los que mas inciden en la bioética de la edicion genética en humanos, y a su vez se

sumaron valores frecuentesy se agruparon en una familia o familias de acuerdo a los sistemas de

valores a los que pertenecen.
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3.3.3 Interpretacion

En la tercera y Gltima etapa del analisis hermenéutico se realizo la interpretacion de los
datos obtenidos mediante las etapas de lectura ingenua y andlisis estructural, en relacion con los
principales valores implicados la edicion genética en humanos, y los sistemas de valores que
inciden en torno a la discusion bioética. En esta etapa se busco obtener una comprension mas
profunda de manera global, y para ello se considerd de nuevo el contenido de texto de la literatura
seleccionada como un todo, ello con la finalidad de responder cuéles son los principales valores
que inciden en la actividad tecnocientifica de la edicion genética en humanos, asi como conocer
cudles son los valores del sistema moral implicados y su relacion de trans-sistematicidad con los

otros sistemas de valores.
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CAPITULO 4. RESULTADOS
LA NATURALEZA Y LOS ALCANCES DE LA EDICION GENETICA DESDE EL

PUNTO DE VISTA BIOETICO: UNA REVISION SISTEMATICA

Mientras que la finalidad del capitulo anterior fue presentar las herramientas
metodoldgicas y la manera en que se utilizaron para la recopilacion de datos y el analisis de
contenido, el objetivo de este capitulo fue presentar de manera objetiva los resultados que se
recopilaron a partir de la implementacion de los criterios metodoldgicos de la recopilacion de

datos, es decir, de la revisién sistematica.

Esta recopilacion y sintesis de datos de la literatura seleccionada, permitid la convergencia
de todos los estudios relevantes en torno a la edicion genética en humanos y su relacion con la

bioética, proporcionando asi un punto de partida para el posterior anélisis de su contenido.

Para presentar los resultados de la revision sistematica, este capitulo se organizé en torno
a una serie de tablas y figuras que nos permitié presentar de manera ordenada una adecuada
descripcion de los datos recopilados. La importancia del uso de dichas tablas y figuras radico en
que permitieron organizar y describir de manera eficiente los datos recopilados para su posterior

interpretacion y analisis.

Se comenzO describiendo los resultados de la estrategia de busqueda sistematica de
estudios primarios en cada una de las tres bases de datos utilizadas. Posteriormente, se describieron
los resultados del proceso de seleccion de los estudios mediante diferentes tamizados basados en
los criterios de inclusion y exclusién (expuestos en el capitulo anterior) asi como en la evaluacion

metodoldgica de la calidad de los estudios.
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4.1 La estrategia P1O: el arbol de decision

A partir de la pregunta de investigacion previamente planteada: ¢ Cuales son los principales
valores inmersos en la discusion bioética de la edicion genética en humanos?, se generaron las
palabras clave utilizando la metodologia PIO, la cual es una variante de la metodologia PICO
propuesta por Richardson (1995, pp. 12-13). Dicha herramienta permitio analizar la estructura de
la pregunta de investigacion para poder separarla en componentes, y de esta manera se
identificaron las palabras clave mas adecuadas con respecto a cada componente y asi se obtuvieron

los estudios mas relevantes del tema en cuestion.

De esta manera, al introducir en una base de datos las palabras clave identificadas a partir
de PIO, se obtuvieron todos los resultados contenidos en dicha base de datos concernientes a las
palabras clave. Como, ademas, se introdujeron las palabras clave asociadas entre ellas mediante
los términos booleanos adecuados, se obtuvieron todos los estudios contenidos en esa base de

datos que de alguna manera respondieron a la pregunta de investigacion.

Asi, al introducir en la base de datos PubMed las palabras clave identificadas mediante
P10, se obtuvieron un total de 594 articulos que representaban el estado del arte de la edicién
genética y sus cuestiones bioéticas en la principal base de datos biomédica a nivel mundial. De
igual manera, se encontraron un total de 404 publicaciones en Bireme, lo que constituy0 el estado
del arte de la edicidn genética y la bioética en la base de datos mas importante de américa latina.
Y finalmente, producto de la busqueda mediante las palabras clave obtenidas a partir de P1O en
Philosopher Index, se obtuvieron un total de 49 estudios que representaban el estado del arte de la
edicion genética y la bioética contenida en la base de datos méas importante en el ambito de la

filosofia. El resultado de esta busqueda se detallé a continuacion:

52



Los datos arrojados a partir de la busqueda avanzada en la base de datos PubMed, mediante
los términos de busqueda se presentaron en la fig. 5. En ella se pudo observar que el algoritmo de
busqueda para los términos que estaban relacionados Gnicamente con los participantes (P), arrojo
18,907,708 de referencias, es decir, estudios que incluian al menos uno de los términos de
busqueda relacionados a los participantes (P), ademas, el algoritmo de bdsqueda para los términos
relacionados con la intervencion (I) arrojé 20,978 referencias, y finalmente, el algoritmo de

busqueda de los términos relacionados a los outcomes (O), arrojo 428,372 referencias.

Notese que dicho nimero de referencias obtenido a partir de la union de los términos de
busqueda mediante el operador booleano “or”, no fue ni pretendid ser una suma de las referencias
arrojadas para cada uno de los términos de busqueda que unio, sino que fue la unién® de los
articulos que contenian al menos un término, pues pudo ser el caso que un mismo articulo contuvo
varios de esos términos y estuvo contabilizado en la busqueda obtenida para cada término, pero
en la contabilizacion del algoritmo de busqueda que une todos los términos mediante el operador

booleano “or” estuvo contabilizado una sola vez.

El nimero de referencias que arrojo el algoritmo que unio los términos de busqueda para
los participantes (P) significO que se encontré ese numero de articulos que se refirieron a
cualquiera de los términos de basqueda relacionados Unicamente en humanos, sin relacién a la

bioética o la edicidn genética.

6 La palabra unidn se utilizd en este caso en el sentido de teoria de conjuntos, asi, cuando un elemento es
repetido, forma parte del conjunto unién una sola vez.
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Figura 5. Resultados de la busqueda sistemética en la base de datos PubMed. En la parte
izquierda se presentan los términos de bldsqueda definidos anteriormente a partir de la pregunta
de investigacion, y se encuentran agrupados en relacion al elemento de la herramienta PIO a
partir del cual se definieron (participantes, intervencion y outcomes). Debajo de cada término de
busqueda se encuentra el nimero de referencias que se encontraron para dicho término, es decir,
el nimero de estudios que arroj6 la busqueda de ese término dentro de la base de datos PubMed.
En la parte central, y agrupados en circulos, se encuentran los algoritmos de busqueda
conformados por los términos de busqueda, conjugados mediante el operador booleano “or”.
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De igual manera, el nimero de referencias que arrojé el algoritmo que unio6 los términos
de busqueda relacionados a la intervencion (1), significa que existe ese nimero de articulos que se
refirio a cualquiera de los términos de busqueda relacionados Unicamente a la edicion genética. Y,
los resultados que arrojé el algoritmo que unid los términos relacionados a los outcomes (O) fue

el nimero de articulos que se refirieron Unicamente a la bioética.

Finalmente, el algoritmo de busqueda en el que se incluyd cada uno de los tres algoritmos
anteriores (se encuentra en la parte derecha de la fig. 5) y que se unieron mediante el operador
booleano “and” arrojé 594 referencias. Notese que en el caso del operador booleano AND, el
resultado que fue una interseccion de los tres algoritmos que unio, es decir, se recuperaron los
articulos que tuvieron al menos un término de cada uno de los tres algoritmos que se intersecaron.
De esta manera, estas 594 referencias fueron todos los articulos (hasta la fecha de busqueda) que
se encontraron en la base de datos PubMed, que se refirieron a la bioética de la edicion genética

en humanos (usando cualquiera se los términos ligados a cada uno de los conceptos).

Posteriormente, en la fig. 6 se presentaron los resultados de la bdsqueda avanzada en la
base de datos BVS, perteneciente a Bireme. Como se pudo observar, se encontraron 17,654,377
estudios para los términos de busqueda que se refirieron a los participantes (P), es decir humanos,
asi como 20,585 estudios que se refirieron a la intervencion (1), es decir, a la edicion genética, y
finalmente 523,745 estudios que se refirieron a los outcomes (O), es decir, a la bioética.
Finalmente, al hacer la interseccion de las referencias anteriores mediante el nexo “and”, se

encontraron 404 estudios que se refirieron a la edicion genética en humanos.
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Figura 6. Resultados de la busqueda sistematica en la base de datos Bireme. En la parte izquierda
se presentan los téerminos de busqueda definidos anteriormente a partir de la pregunta de
investigacion, y se encuentran agrupados en relacion al elemento de la herramienta P10 a partir
del cual se definieron (participantes, intervencion y outcomes). Debajo de cada término de
busqueda se encuentra el numero de referencias que se encontraron para dicho término, es decir,
el nimero de estudios que arrojo la busqueda de ese término dentro de la base de datos Bireme.
En la parte central, y agrupados en circulos, se encuentran los algoritmos de busqueda
conformados por los términos de busqueda, conjugados mediante el operador booleano “or”.
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En la Gltima figura de esta seccion de resultados de busqueda (fig. 7) se mostraron los
resultados obtenidos durante el proceso de busqueda en la base de datos Philosopher’s Index. En
ella se pudo observar que el nimero de referencias que se encontraron para los estudios que se
refirieron a humanos (usando cualquiera de los términos equivalentes) es de 57,899, también se
pudo notar que se encontraron 110 estudios relacionados a la edicidn genética, asi como 181,376

estudios relacionados a la bioética.

Finalmente, como se ve en la fig. 7, al realizar la interseccion para encontrar los estudios
que refirieron a los tres conceptos (edicion genética, bioética, y humanos) usando cualquiera de
los términos equivalentes para cada concepto, se encontrd un total de 49 estudios publicados en

Philosopher’s Index que a la fecha de busqueda se referian a la edicion genética en humanos.

Los estudios resultantes de la busqueda en PubMed fueron 594, de la busqueda en Bireme
resultaron 404 y en Philosopher’s Index se encontraron 49. La suma de los resultados de cada una
de las bases dio un total de 1022 estudios, que son los que estuvieron sujetos a una seleccién de

acuerdo a diferentes criterios de inclusion y exclusion.
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Figura 7. Resultados de la busqueda sistematica en la base de datos Philosopher’s Index. En la
parte izquierda se presentan los términos de busqueda definidos anteriormente a partir de la
pregunta de investigacion, y se encuentran agrupados en relacion al elemento de la herramienta
PIO a partir del cual se definieron (participantes, intervencion y outcomes). Debajo de cada
término de busqueda se encuentra el nimero de referencias que se encontraron para dicho
término, es decir, el nimero de estudios que arrojo la basqueda de ese término dentro de la base
de datos Philosopher Index. En la parte central, y agrupados en circulos, se encuentran los
algoritmos de busqueda conformados por los términos de busqueda, conjugados mediante el
operador booleano “or”.
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4.2 La trayectoria epistémica para contestar la pregunta de investigacion: proceso de

seleccion de los estudios a través de diferentes ciclos de tamizaje

Con la finalidad de ilustrar de manera clara los resultados de las etapas de la seleccion de
estudios, se utilizé un diagrama de flujo (fig. 8) siguiendo el modelo descrito en la declaracion

PRISMA (Liberati, 2009, p.22).

De los resultados de la busqueda de estudios para cada base de datos descritos en la seccion
anterior se realiz6 una suma para obtener el total de publicaciones que refieran a los conceptos de
edicidn genética, humanos y bioética (usando cualquiera de los términos equivalentes para cada
concepto descritos anteriormente), dando un total de 1,022 publicaciones a partir de las cuales se

realizo el proceso de seleccion.

Como se puede observar en la fig. 8, el proceso de seleccion inicié con el niUmero de
publicaciones que se encontraron en cada base de datos, seguido del total de todas ellas. A partir
del total de 1,022 publicaciones se realizd un primer tamizado en el que con la ayuda de la
herramienta Mendeley Desktop, se eliminaron un total de 497 publicaciones que se encontraban

duplicadas, resultando 525 publicaciones sin duplicado.

De este ultimo resultado se aplico un segundo tamizado, en el que a partir de la lectura del
titulo y abstract de los articulos se eliminaron 458 por considerarse irrelevantes de acuerdo a los
criterios de exclusion planteados en la metodologia, pues eran articulos en idioma diferente al
inglés y espafiol, capitulos de libros, tesis, resimenes de seminarios y congresos, quedandonos con

un total de 67 publicaciones incluidas que si cumplieron con los criterios de relevancia.
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Figura 8. Flow chart del proceso de seleccion de articulos de acuerdo a la norma PRISMA.
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A partir de estas 67 publicaciones, se realizd un tercer tamizado, en el que se evaluo su calidad

metodologica de acuerdo a los siguientes criterios (a) objetivos claros de investigacion, (b)

pregunta de investigacion acorde a objetivos, (c) resultados acordes con los objetivos, y (d)

definicion de términos pertinentes. El resultado de esta evaluacion se presento en la Tabla 1, donde

se puede ver un resumen de las caracteristicas principales de cada articulo, asi como los criterios

de evaluacion de calidad metodologica de acuerdo con la escala planteada en la metodologia.

Tabla 1. Caracteristicas metodologicas de los estudios.

Resultados
Primer autor/Afio de Settings Caracteristicas acorde Quality
publicacién poblacién . . con los (%)
investigacion objetivos
Agar, et al. (2019) Inglaterra Embriones * 20
Baltimore, et al. USA Células * 60
(2015) germinales
Baunmann, et al. Alemania Embriones * 80
(2016)
Baylise, et al. (2018) Canada Embriones * 20
Bergel, et al. (2017) Argentina Embriones 20
Beriain, et al. (2018) Espaia Embriones * 40
Bogio, et al. (2019) USA Embriones * 20
Boslein, et al. (2018) USA Células * 40
germinales
Braun, et al. (2017) Alemania Embriones 20
Brokowsky, et al. USA Células * 80
(2018) germinales
Brokowsky, et al. USA Embriones * 80
(2017)
Bubela, et al. (2017) Australia Embriones * 20
Capella, et al. (2016) Espafia Embriones * 20
Caporesi, et al. (2016) Inglaterra Embriones 20
Caroll, et al. (2015) USA Embriones * 20
Cavaliere, et al. Inglaterra Embriones 20
(2017)
Ceccarelli, et al. USA Embriones 20
(2018)
Coller, et al. (2019) USA Embriones * 40
Cribbs, et al. (2017) Inglaterra Embriones * 40
Cristine, et al. (2019) USA Embriones * 60
Critchley, et al. (2019) Noruega Embriones 20
Dijke, et al. (2018) Paises Células * 100
bajos germinales
De Wert, et al. (2017) Noruega Embriones * 40
Eunli, et al. (2016) Korea Células * 20
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germinales

Golding, et al. (2015) Brazil Embriones 20
Gomez, et al. (2019) Espafia Embriones 20
Grinfield, et al. (2019) Inglaterra Embriones 20
Gyngell, et al. (2017) Inglaterra Embriones 40
Haoi, et al. (2019) China Embriones 40
Harris, et al. (2015) Alemania Embriones 20
Heidari, et al. (2016) Suiza Embriones 80
Hershlag, et al. (2018) USA Embriones 20
Herve, et al. (2018) Francia Embriones 60
Hirsch, et al. (2019) Croacia Embriones 60
Jing-Ru, et al. (2016) China Embriones 60
Kaplan, et al. (2015) USA Embriones 20
Kick, et al. (2017) Alemania Embriones 40
Kohn, et al. (2019) USA Embriones 80
Koplin, et al. (2019) Australia Embriones 40
Krimsky, et al. (2019) Inglaterra Embriones 20
Lala, et al. (2019) Inglaterra Embriones 40
Liao, et al. (2018) USA Embriones 20
McCaughey, et al. Australia Adultos 100
(2016)
Memi, et al. (2018) Londres Embriones 20
Mulvihill, et al. (2017) Inglaterra Embriones 80
Munsie, et al. (2018) Australia Embriones 20
Neuhaus, et al. (2017) USA Embriones 20
Nicholson, et al. South Embriones 20
(2016) Africa
Primc, et al. (2019) Alemania Embriones 40
Ranisch, et al. (2017) USA Embriones 20
Rossant, et al. (2018) Canada Embriones 40
Sand, et al. (2019) Paises Embriones 40
Bajos
Sankar, et al. (2015) USA Embriones 20
Santald, et al. (2019) Espafia Embriones 20
Segers, et al. (2019) Bélgica Embriones 20
Siebert, et al. (2019) USA Embriones 40
Smolensky, et al. USA Células 20
(2015) germinales
Taguchi, et al. (2019) Japon Adultos 100
Tetsuya, et al. (2015) Japon Embriones 20
Vassena, et al. (2016) Espafia Embriones 40
Vojin, et al. (2018) Cambridge Embriones 40
Zabta, et al. (2017) Pakistan Embriones 80
Zhang, et al. (2018) China Embriones 20
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Los articulos que se consideraron adecuados de acuerdo con un puntaje mayor de 8 puntos

en la escala descrita con anterioridad fueron un total de 10, como se muestra en la Gltima columna

de la Tabla 1, asi como en el resultado final del tercer tamizado de la fig. 5.

Estos 10 articulos resultantes mediante el proceso de seleccion cumplieron con la calidad

metodoldgica y por lo tanto se consideraron adecuados para su andlisis de acuerdo con los

objetivos de esta investigacion. A partir de ellos se construy6 la Tabla 2, que muestra los valores

que inciden con més frecuencia en cada uno de los estudios, asi como los sistemas de valores

preponderantes de acuerdo con los valores que se consideraron en los dilemas en cada uno de

dichos estudios.

Tabla 2. Publicaciones que cumplieron los criterios de calidad metodoldgica y fueron incluidas

en el posterior analisis.

Sistemas de

Primer autor/Afo de . Quality -
., Settings 0 valores Valores principales
publicacién (%) ..
principales
Baunmann’ et al. (2016) Alemania 80 Bdsicos, morales, sociales, Consentimiento, deber,
juridicos mejoramiento, dignidad
Brokowsky, et al. (2018) USA 80 Basicos, morales, sociales,  Salud, responsabilidad,
politicos seguridad, precaucion,
legalidad
Brokowsky, et al. (2017) USA 80 Basicos, epistémicos, Precaucion, salud,
sociales, juridicos seguridad, legalidad,
confiabilidad
Dijke, et al. (2018) Paises 100 Basicos, morales, Salud, precaucion, vida,
bajos tecnoldgicos, politicos seguridad, efectividad
Heidari, et al. (2016) Suiza 80 Basicos, sociales, Salud, precaucién,
epistémicos, morales seguridad, confiabilidad,
vida
Koh n, et al. (2019) USA 80 Basicos, tecnoldgicos, Seguridad, precaucion,
estéticos, sociales salud, mejoramiento, vida
McCaughey, et al. (2016) Australia 100 Basicos, morales, sociales, Salud, vida, precaucién,
politicos responsabilidad, prudencia
Mulvihill, et al. (2017) Inglaterra 80 Basicos, sociales, morales, Salud, vida, legalidad,
epistémicos precaucién, conocimiento
Taguchi, et al. (2019) Japén 100 Basicos, epistémicos, Salud, seguridad,
morales, juridicos conocimiento, legalidad,
responsabilidad
Zabta, et al. (2017) Pakistan 80 Bdsicos, morales, Salud, seguridad,

epistémicos, sociales

precaucién, mejoramiento,
precisidon
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De estas diez publicaciones que cumplieron con los criterios de calidad metodolégica y
que fueron tomadas en cuenta para el posterior analisis hermenéutico, se encontro gque todas ellas
se situaron en un rango de fechas limitado, pues la fecha mas antigua de publicacién fue del afio
2016, y la mas reciente del 2019, por lo que su rango de publicacion pareci6 ser de cuatro afios.
En particular, de las publicaciones seleccionadas tres de ellas fueron del 2016, tres publicaciones

del 2017, dos publicaciones del afio 2018 y dos publicaciones del 2019.

Ademas, las diez publicaciones que se presentaron provienen de ocho paises distintos,
siendo Estados Unidos el mas frecuente, con tres publicaciones, dos de ellas del mismo autor, las
cuales son Kohn, et al. (2019) y Brokowsky, et al. (2018) y (2019). Entre los siete paises restantes
se encontraron una publicacion de cada uno: Alemania, de la autoria de Baunmann, et al. (2016),
Paises Bajos, de Dijke, et al. (2018), Suiza, de Heidari, et al. (2016), Australia, de McCaughey, et
al. (2016), Inglaterra, de Mulvihill, et al. (2017), Japdn, de Taguchi, et al. (2019) y Pakistan, de
Zabta, et al. (2017). Nétese que tres de las publicaciones fueron de origen norteamericano, cuatro
de ellas fueron de origen europeo, dos de ellas de origen asiatico, y una corresponde al continente

australiano.

En cuanto a los resultados de los estudios, de acuerdo con la adecuacion de su calidad
metodoldgica en relacion con los objetivos del presente trabajo, se encontrd que siete de ellos se
encuentran en un nivel de calidad del 80% de acuerdo con la escala que se aplic6 para su
evaluacion, y tres de ellos (el de Paises Bajos, el de Australia y el de Japdn) se encontraron en un

nivel de calidad metodologica de acuerdo con la escala aplicada del 100%.

Tomando en cuenta la clasificacion de valores de acuerdo con los doce sistemas principales

que parecen incidir en la practica tecnocientifico propuesta por Echeverria (2003, p.189), se
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encontr6 que en Baunmann et al. (2016) se hace referencia principalmente a valores bésicos,
morales, sociales y juridicos, siendo los méas frecuentes el consentimiento, el deber, el
mejoramiento, y la dignidad. Por su parte, en Brokowsky et al. (2018) se encontré que se
mencionaron principalmente valores basicos, morales, sociales y politicos, entre ellos la salud, la
responsabilidad, la seguridad, la precaucion y la legalidad. En Brokowsky et al. (2017) se
mencionaron principalmente la precaucion, la salud, la seguridad, la legalidad y la fiabilidad, y se

discutio principalmente desde un marco de valores basicos, epistémicos, sociales y juridicos.

También se encontrd que en Dijke, et al. (2018) se hizo referencia principalmente a valores
basicos, morales, tecnolégicos y politicos, siendo los valores mas frecuentes la salud, la
precaucion, la seguridad, la vida y la efectividad. Por su parte, en Heidari et al. (2016) se
encontraron referencias principalmente a valores basicos, sociales, epistémicos y morales, siendo
los més frecuentes la salud, la precaucion, la seguridad, la confiabilidad y la vida. De igual manera,
en Kohn et al. (2019) se mencionaron frecuentemente valores béasicos, tecnoldgicos, estéticos y

sociales, entre ellos la seguridad, la precaucion, la salud, el mejoramiento y la vida.

Ademas, MacCaughet et. al. (2016) menciond principalmente valores basicos, morales,
sociales y politicos, tales como la salud, la vida, la responsabilidad, la precaucion y la prudencia.
En Mulvihill et al. (2017) se encontraron referencias principalmente a valores basicos, sociales,
morales y epistémicos, entre ellos la salud, la vida, la legalidad, la precaucién y el conocimiento.
También, en Taguchi et al. (2019) se hizo mencidn a valores basicos, epistémicos, morales y
juridicos, tales como la salud, la seguridad, el conocimiento, la legalidad y la responsabilidad. Y
finalmente, en Zabta et al. (2017) se encontraron frecuentemente valores basicos, morales,
epistemicos y sociales, y algunos de los valores més frecuentes fueron la salud, la seguridad, la

precaucion, el mejoramiento y la precision.
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4.3 Axiologia de la edicion genética: analisis hermenéutico

La finalidad de este capitulo es ofrecer un panorama acerca de los principales valores que
giran en torno a la edicion genética en humanos, asi como la manera en que se relacionaron con
los sistemas de valores propuestos por Echeverria (2003, p.189), para ello se presentan los
resultados del analisis hermenéutico realizado a la literatura obtenida del proceso de seleccion de

la revision sistematica.

Para ofrecer un mejor panorama del analisis hermenéutico, en este capitulo se utilizaron
una serie de recursos visuales consistentes en redes semanticas. La importancia de dichas figuras
es gque nos permitié esquematizar la incidencia de los valores, asi como sus relaciones con otros
valores y su pertenencia a determinados sistemas, y de esta manera obtener una mejor comprension

e interpretacion del tema en cuestion.

Con la finalidad de que el proceso de codificacidn fuera mas eficiente y sistematizado, asi
como de lograr la presentacion de los resultados mediante redes semanticas, se utilizd6 como

herramienta de analisis el software cientifico para analisis cualitativo de contenido Atlas ti 7.

En este apartado se describen los resultados de la primera etapa, en la cual se establecieron
descripciones cualitativas a partir de una evaluacion inicial consistente en una lectura ingenua.
Posteriormente se describen los resultados del analisis estructural, el cual consistié en la
codificacion del contenido significativo en familias y codigos de acuerdo con los sistemas de
valores y sus valores, descritos en la fig. 4. Finalmente se describen los resultados de la etapa de
interpretacion, en donde se proporcion6 una comprension acerca de los valores implicados en la
edicion genetica, asi como los sistemas de valores desde los cuales inciden, tomando en cuenta la
lectura ingenua y el andlisis estructural.
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4.3.1 La bioseguridad, la responsabilidad y la busqueda de conocimiento como los valores

ejes en la edicion genética en humanos

La primera etapa del analisis hermenéutico fue la lectura ingenua de los textos
seleccionados, que nos reveld los principales valores que inciden en la edicién genética en
humanos, y sugirié que existe una variedad heterogénea de valores significativos inmersos en la
discusion. Se encontrd que los valores que se mencionaron y se discutieron con mas frecuencia
(fig. 9) fueron la precaucion, la seguridad, la responsabilidad, la salud, la confiabilidad, la

legalidad, el mejoramiento, el conocimiento y la efectividad.

Valores generales principales
Precaution
250
Life 200 Safeness
150
Effectiveness 100 Responsibility
0
Knowledge Health
Enhancement Reliability
Lawfulness

Figura 9. Valores generales més relevantes en la discusion de la edicion
genética en humanos. Los valores se encuentran ordenados de acuerdo a
su frecuencia en la literatura seleccionada, las palabras clave fueron
identificadas con ayuda de la herramienta Atlas.ti 7 y la gréfica radial se
gener6 con Microsoft Excel 2016.

Como se puede notar, los valores que se mencionaron entre los mas frecuentes que inciden
en la actividad tecnocientifica de la edicion genética en humanos, no necesariamente fueron
valores morales, esto es porque la tecnociencia se caracteriza por una mixtura de valores

heterogéneos (Echeverria, 2003, p.190).
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Sin embargo, de acuerdo con los objetivos de este estudio, se llevd a cabo la identificacion

de los principales valores morales que incidieron en dicha actividad tecnocientifica (fig. 10).

4.3.2 Valores morales de la edicidn genética desde la perspectiva tecnocientifica

En relacion con los principales valores morales que estan inmersos en la discusion bioética
de la edicion genética en humanos, y como se puede observar en la fig. 10, la lectura ingenua
sugirio que el mas frecuente fue la responsabilidad (el cual también se encontré entre los valores
generales mas frecuentes), seguido del deber, la dignidad, la prudencia, la solidaridad, la justicia,

la autonomia, la libertad y la felicidad.

Como se puede notar, esta primera lectura sugirié que diversos valores se ven inmersos en
mayor o menor grado en la discusion de la practica tecnocientifica de la edicion genética en

humanos, y por lo tanto que existen marcos, es decir, sistemas de valores (como el moral, el

Valores morales principales
Responsibility
100
Happiness 80 Duty
60
40
Freedom 20 Dignity
Autonomy Prudence
Justice Solidarity

Figura 10. Valores morales més relevantes en la discusion de la
edicidn genética en humanos. Los valores se encuentran ordenados
de acuerdo a su frecuencia en la literatura seleccionada, las
palabras clave fueron identificadas con ayuda de la herramienta
Atlas.ti 7 y la grafica radial se generé con Microsoft Excel 2016.
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juridico, el politico, etc.) que son preponderantes y desde los cuales se discute con mas frecuencia
y en donde se encuentran la mayoria de los valores que estan en conflicto, entre ellos el sistema

de valores basicos y el de valores morales.
4.3.3 La red axioldgica de la edicion genética en humanos

Durante el analisis estructural se identificaron los principales valores que inciden en la

discusion acerca de la edicion genética en humanos. Como se puede ver en la red semantica
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Figura 11. Valores implicados en la discusién acerca de la edici6n genética en

humanos. La gréafica de la red axioldgica se gener6 mediante la herramienta
Atlas.ti 7.
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presentada en la fig. 11, se encontrd un tejido complejo y muy variado de valores significativos
que inciden en la edicion genética de humanos, muchos de ellos compartidos entre diferentes

sistemas de valores.

Como se puede apreciar, los valores generales mas frecuentes, es decir, los valores que se
desprenden desde cualquiera de los doce sistemas de valores en torno a esta practica tecnocientifica
fueron la responsabilidad, el deber, la precaucion, la seguridad, el mejoramiento, la normatividad,

la salud, el conocimiento y la eficacia.

Estos valores generales mas frecuentes se encontraron contenidos en diferentes sistemas
de valores, como se describe a continuacion. Dentro del sistema de valores basicos encontramos a
la salud, la precaucion, la seguridad, y la responsabilidad. Dentro del sistema de valores sociales
encontramos nuevamente a la seguridad, la responsabilidad, la precaucion, y ademas a la
fiabilidad, y esta ultima también se encuentra dentro del sistema de valores epistémicos junto con
el conocimiento. Ademas, encontramos nuevamente a la precaucion y a la responsabilidad,
contenidos esta vez en el sistema de valores morales. Por su parte, la legalidad Gnicamente se
enmarcé dentro del sistema de valores juridicos, el mejoramiento dentro del sistema de valores

estéticos, y la eficacia Unicamente dentro de los valores tecnologicos.

De acuerdo con el nimero de valores que agrupd cada sistema, se puede notar en la fig. 11
que el sistema que mas incidid en esta practica tecnocientifica fue el sistema moral, seguido del
sistema de valores basicos, sociales, epistémicos y tecnoldgicos, ademas de valores, econémicos,
juridicos, politicos, y en menor medida ecoldgicos y estéticos, por lo que encontramos que la
mayoria de los sistemas de valores estuvieron presentes en la discusion de la edicion genética

aplicada en humanos, aunque algunos de ellos agrupando a un nimero limitado de valores.
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De igual manera, en la fig. 11 se pueden observar los valores morales més significativos,
no solo por su frecuencia, sino por su interaccion con otros valores y otros sistemas de valores.

Estos valores morales fueron la dignidad, la responsabilidad, el deber, y la precaucion.

Durante el andlisis estructural, se observo que estos cuatro valores presentaron patrones
significativos; en los casos de la responsabilidad y la precaucion se puede notar que fueron los
mas frecuentemente mencionados, ademas, la responsabilidad fue el valor mas transistémico, es
decir, es el valor que mas se relaciona con diferentes sistemas de valores, y en el caso de la
precaucion se encontrd que se discutié principalmente a partir de un sentido vinculado al principio
de precaucion. Por su parte, se encontré que el deber es el valor que cuenta con una mayor relacién
con otros valores. Sin embargo, de entre los valores morales mas significativos en el marco de la
discusion bioética acerca de la edicion genética, destaco el valor de la dignidad, pues se encontrd

que es el valor que se presenta mas frecuentemente en conflicto a otros valores.

A continuacién, se presentan los patrones mas significativos de estos cuatro valores
morales mas relevantes en el marco de la discusion ética en relacion con la edicion genética en

humanos.

4.3.4 Responsabilidad: valor nuclear de las decisiones éticas en la edicién genética en

humanos

Para el andlisis estructural del valor de la responsabilidad, se partié de una definicion
estandar, entendiendo la responsabilidad como la capacidad de dar respuestas acertadas a las
exigencias que van surgiendo (Turiace, 2004, p.12), y a partir de este concepto, se identificd que

dicho valor presenté mdaltiples unidades de sentido asociadas en relacion con la edicidn genética;
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entendiendo unidades de sentido como el significado que se condensa a partir de una interpretacion
hermenéutica (Altamirano et. al., 2017, p.7).

El valor de la responsabilidad se encontré asociado con una multiplicidad de valores
diferentes que le confirieron una vinculacién con diferentes unidades de sentido, por ejemplo, en
algunos casos aparecio vinculado con valores que parecieron incidir desde un marco social, tales
como el respeto y los derechos, como cuando se mencion0 la importancia de la responsabilidad
que se tiene con las futuras generaciones de respetar sus derechos, tal como lo expresd Brokowsky
(2018), “the responsibility with future generations is important because it respects the rights of

those coming into” (p.121).

Por otro lado, también surgié el valor de la responsabilidad relacionado con valores
morales, como la autonomia y la libertad reproductiva, como en el caso de la responsabilidad que
tienen los padres para decidir acerca de la implementacion de estas tecnologias en sus hijos, como
en Baunmann (2016), “technological possibilities can offer huge responsibilities for parents to

decide on them (their children) (p.12)”

Otra unidad de sentido del valor de la responsabilidad es la que se encontrd vinculada con
valores juridicos en un sentido normativo, como la normatividad y la regulacion, como en el caso
de la responsabilidad que tiene un comité al evaluar y deliberar con respecto a las nuevas
tecnologias como la edicion genética, como lo sugirié Heidari et al., (2016), “the committee is

responsible for evaluation of this therapy and technical regulation of respective technologie” (p.6).

También se identificd que en algunos casos el valor de la responsabilidad se encontr6

asociado con valores epistémicos, tales como la transparencia, la seguridad y la eficacia, como lo
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describid Zabta et al., (2017), “in order to ensure the responsible use of this technology, a

transparent research must be encouraged to assess its safety and efficacy” (p.108).

Del mismo modo, se encontro que la responsabilidad estaba vinculada con un componente
econdmico, como cuando se habla de la responsabilidad con respecto a los aspectos econdmicos
y la distribucién justa de los recursos en los sistemas de salud, tal como lo mencioné Baunmann
et al., (2016), “the importance of responsibility [...] in the economic aspects of sophisticated

technologies in medicine and the issue of just distribution of resources in the health care system”

(p. 17).

Como se puede ver en la fig. 12, cada una de las cinco principales unidades de sentido que
se identificaron anteriormente vinculadas al valor de la responsabilidad, se presentaron en
diferentes grados de incidencia en la literatura analizada, siendo la mas frecuente la que esta
asociada con la autonomia y la libertad reproductiva de los padres para decidir sobre sus hijos,

seguida de la responsabilidad que se tiene con las futuras generaciones, y después, en igual medida

0 1 2 3 4 5 6 7

Responsabilidad al distribuir los recursos en la salud
Responsabilidad al evaluar y normativizar

B Responsabilidad con la eficacia y seguridad

B Responsabilidad con la dignidad de futuras generaciones

B Responsabilidad de los padres al decidir

Figura 12. Unidades de sentido de la responsabilidad en relacién con la edicion genética en humanos. La
red semantica se generé mediante la herramienta Atlas.ti 7.

73



la responsabilidad que se tiene de asegurar la eficacia y seguridad de la técnica asi como de la
evaluacion y normativizacion de dicha préctica tecnocientifica, y finalmente la responsabilidad

asociada con la distribucién de los recursos en salud.

De acuerdo con los valores que se encontraron vinculados a cada una de las unidades de
sentido presentadas con anterioridad asociadas al valor de la responsabilidad, y tomando en cuenta
la clasificacion de los valores que inciden en la actividad tecnocientifica propuesta por Echeverria
(2003, p.189) a partir de la cual se realizé la codificacion para este analisis, se encontrd que cada
una de dichas unidades de sentido se esta abordando desde distinto marco, es decir, desde un
sistema de valores distinto, esto debido a que aunque el valor de la responsabilidad lo enmarcamos
en un principio como un valor moral, éste demostrd tener un fuerte componente transistémico, lo
que le confiere la capacidad de ser abordado desde un sistema u otro dependiendo de con qué

valores se vincule.

Cabe aclarar que no necesariamente las diferentes unidades de sentido indicaron que un
valor sea transistémico, pues por ejemplo se podria hablar de la responsabilidad que se tiene por
parte de un laboratorio de investigacion de conducir dicha investigacion con rigor cientifico, y en
otro caso se puede hablar de la responsabilidad que se tiene por parte de los divulgadores de la
ciencia y la tecnologia de mostrar con claridad los resultados de una investigacion; notese que en
ambos casos la responsabilidad se encuentra vinculada a valores epistémicos (rigor y claridad), sin
embargo se estan dando diferentes sentidos al valor de la responsabilidad, aun cuando en ambos

casos se abordé desde el mismo sistema de valores, en este caso el sistema epistémico.
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Sin embargo, si es verdad que cuando se hablo de transistematicidad, necesariamente se
estaba refiriendo a diferentes unidades de sentido de un valor, pues la transistematicidad implica

que esteé actuando bajo diferentes sistemas de valores y eso le confiere un sentido diferente.

De acuerdo con este analisis, cuando la responsabilidad se encontrd vinculada con el
respeto y los derechos de las futuras generaciones, se estaba hablando de responsabilidad desde
un sistema tanto moral como social de valores; en cambio, cuando se vinculé con valores como la
autonomia y la libertad reproductiva de los padres, se estaba abordando desde el sistema moral de
valores. Por su parte, la vinculacion entre la responsabilidad con valores juridicos/normativos,
como la normatividad y la evaluacién de la tecnologia, sugirid6 que se estaba hablando de
responsabilidad como un valor normativo o juridico, por otra parte, cuando se encontré vinculado
con valores como la seguridad y eficacia de la técnica, parece que se estaba hablando de
responsabilidad desde un marco de valores epistémico, y finalmente, cuando se asocio la
responsabilidad con la distribucion de recursos econdmicos en salud, se estaba hablando del valor

de la responsabilidad como un valor del sistema econémico de valores.

En la fig. 13 se muestra la relacion que existe entre el valor de la responsabilidad, y los
sistemas de valores desde los cuales parecid estar actuando en las diferentes unidades de sentido a

la que se vinculaba.

La importancia de conocer los sistemas de valores desde los cuales estaba actuando la
responsabilidad, es que nos brind6 un panorama acerca del marco de valores a partir de los cuales
se discute y en los cuales inciden dichos valores. En este caso podemos ver que la responsabilidad

se estaba discutiendo tanto desde un marco moral, como social, legal, epistémico y econémico.
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Figura 13. Sistemas de valores a los que se encuentra vinculado
el valor de la responsabilidad. La red semantica se genero
mediante la herramienta Atlas.ti 7.

Como podemos ver, la responsabilidad adquirié diferentes enfoques dependiendo del
sistema desde el cual incidia, asi como de los valores con los que se vinculaba. Sin embargo, desde
cualquiera de los enfoques que se analizo, su funcion fue la de promover resoluciones acertadas,
ya sea al distribuir los recursos en salud, al evaluar y normativizar una nueva tecnologia, al
asegurar la eficacia de la técnica o al promover la decision responsable por parte de los padres

hacia su descendencia.
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4.3.5 La deontologia como piedra angular en las précticas tecnocientificas de la edicion

genética

De acuerdo con el analisis estructural, se encontrd que el deber es un valor moral frecuente
en relacion a la préctica tecnocientifica de la edicion genética en humanos en la literatura
analizada. Este valor no se caracterizé por tener un alto componente transistémico, como fue el
caso de la responsabilidad, sin embargo, si se hallé un patrén significativo en torno al deber, y fue

su relacion con una multiplicidad de otros valores.

Entendiendo el deber de acuerdo con una definicion estandar como el compromiso de
actuar para el beneficio de otros con la finalidad de mantener una convivencia armoniosa, se
encontré que, dentro del marco de la discusion ética en torno a la edicion genética, el deber estaba

vinculado a diferentes unidades de sentido, aun cuando no se expresé de manera explicita.

Una de las unidades de sentido maés significativa respecto al deber, fue la que lo enmarcé
en torno a la discusion acerca de que si es nuestro deber moral usarlo para corregir errores
bioldgicos en cuanto se tiene la tecnologia para hacerlo, es decir, el deber de corregir los errores
en el genoma humano que causan serias enfermedades mediante edicion genética, tal como lo

detall6 Heidari et al. (2016):

The declaration of UNESCO classifies the human genome as a world heritage, which is inherently
subject to protection and conservation for future generations. Although UNESCO considers the
integrity of the human genome that evolves, carries mutations and expresses different potentialities
in each individual, it remains vague whether genetic deficience is, and impairments that cause
serious diseases are considered as variations of human genome with an evolutionary purpose and
therefore subject to protection and conservation, or whether they are biological errors that could
ethically be corrected by means of technology. Their statement begs the question: what is
¢protection or conservation of the human genome? If we are able to correct biological errors, ¢is it

not our moral duty to future generations to do so? (p.6).
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Como se puede notar en el contenido de la cita, en este caso el valor del deber se encontro
asociado de manera directa con maultiples valores, como la proteccion, la conservacion y la
integridad (del genoma humano), ademas de valores que se encontraban implicitos, tales como la
salud, la responsabilidad y la prudencia en torno a la aplicacion de dicha tecnologia, todos ellos

en relacion con la cuestion de si es nuestro deber moral modificar el genoma humano.

Por otra parte, se encontr6 que el deber también se asocid con otros valores y de esta manera
se vincul6 a otro sentido, como cuando se refirio al deber del médico de brindar toda la informacion
a quienes deseen la implementacion de esta tecnologia, tal como lo expresé Heidari et. al., (2016):
“the duty [...] of the physician to provide the patient the information about the probability of the
risks and benefits of the treatment, and the uncertainties of the intervention” (p.11), en este caso
el deber se encontré vinculado con valores tales como la claridad y la transparencia por parte del
médico de brindar toda la informacién, y de manera implicita la autonomia que se pretende
promover en los pacientes mediante la aportacion de la informacion, ademas de la precaucion que
se espera incentivar a partir de la aclaracion acerca de los riesgos de la aplicacion de dicha

tecnologia

Otro escenario en el que incidio el valor del deber, fue el caso del deber que se tiene por
parte de la comunidad cientifica de exponer de manera objetiva y realista los alcances de la
intervencion, es decir, de separar la ficcion de la realidad con el fin de promover el marco para una
discusion y manejo responsable en torno al uso de la edicion genética, tal como lo sefiald
Baunmann et. al., (2016), “A scenario is needed to separate facts from fiction in order to reduce
the complexity of the discussion and enable the responsible development and handling of an

emerging technology like CRISPR/Cas” (p.17), notese que en este caso el valor del deber se
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encontro asociado de manera directa con la responsabilidad, y de manera implicita se encuentran

valores epistémicos como la claridad, la coherencia, la verdad, y la fiabilidad.

También se encontrd que el deber puede referir al compromiso que se tiene de orientar la
investigacion genética hacia la creacion de beneficios para la sociedad en general, como se pudo
entender en Baunmann et al., (2016), “Investments in genomic research and the health care system
should be made in order to create and deliver benefits for society as a whole” (p. 9), en este caso,
el valor del deber parecid estar asociado en su mayoria a valores sociales, tales como la equidad,

la justicia, la unidad, el beneficio y la salud.

Otra de las unidades de sentido significativas vinculadas al deber, fue la que hace referencia
al deber que se tiene de tomar en cuenta el consenso social para la aplicacion de la edicion genética
de uso clinico, de acuerdo con McCaughey et al., (2016), “It should be a broad societal consensus
about the appropriateness of the proposed application, otherwise it would be irresponsible to
proceed with any clinical use of germline editing” (p.571). En este caso se puede apreciar que el
deber se encontré asociado con valores sociales tales como la responsabilidad y el consenso, y de

manera implicita la equidad y la justicia.

Como se puede notar, el valor del deber presentd relacién con una amplia variedad de otros
valores que pertenecen a diferentes sistemas, sin embargo, en la mayoria de los sentidos que
adquirié hacia referencia a la obligacion o el compromiso de actuar para el beneficio de otros,
como el deber que tiene el médico de aportar la mejor informacidn a sus pacientes, o el deber que
tiene la ciencia de exponer con claridad y objetividad los alcances de una tecnologia como la
edicion genética, o el deber que se tiene de orientar la investigacién gendémica hacia el beneficio

social.
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Finalmente, como se puede ver en la fig. 14, el valor del deber se encontrd asociado con
una multiplicidad de valores, y de acuerdo con la definicion de deber de la que se partio y tomando
en cuenta los valores mas frecuentes con los que se relacion6, se pudo considerar al deber en
relacién con la edicion genética como el compromiso de actuar de manera justa, prudente,

responsable, solidaria, precavida, clara, confiable, para el beneficio de la salud de otros.
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Figura 14. Valores vinculados con el deber en el marco de la discusion ética en torno a la edicion
genética. La red seméantica se generd mediante la herramienta Atlas.ti 7.
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4.3.6 El principio de precaucion y sus alcances en la edicion genética

Tomando inicialmente una definicion de precaucion de acuerdo con Gonzalez G. (2014),
como una actitud de alerta ante los riesgos y catastrofes (p.1), se encontr6 que algunas referencias
al valor de la precaucion se encontraban en linea con esa definicidn, sin embargo, otra parte se
encontro en relacion directa no al valor de la precaucion por si solo, sino al principio de precaucion.
Dado lo anterior, aunque inicialmente la precaucion se codificé como un valor social, la unidad de
sentido asociada al principio de precaucion mostré que se estaba refiriendo a él como un valor

moral, y por lo tanto se contempla también como perteneciente al sistema de valores morales.

Tomando en cuenta la unidad de sentido de la precaucion, vinculada especificamente al
principio de precaucion, se encontrd que el patrén mas significativo relativo a dicho principio fue

que se encontraron referencias tanto a favor como en contra, como se detalla a continuacion.

Entre las referencias a favor de la implementacion del principio de precaucion en torno a
la edicion genética, encontramos las que hacen un llamado a este principio bajo el argumento de
que nuestras capacidades tecnoldgicas parecen avanzar mas rapido que nuestro conocimiento
sobre sus resultados, lo que plantea problemas de seguridad debido el desconocimiento y la falta

de experiencia previa de la edicidn genética, tal como lo planteé Baunmann et al., (2016):

Germline safety issues are about uncertainty, as there is no knowledge of the likely incidence
of risks due to the lack of previous experience; what is more, there may be entirely
unforeseeable side effects. Our capabilities may proceed faster than our knowledge about the
outcomes of a new technology. This situation appears to justify the application of a

precautionary principle (p.7).
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Por su parte, los argumentos en contra del principio de precaucion en relacion con la
edicion genética sugerian que implementarlo conllevaria a detener el desarrollo de una técnica que
podria proveer salud, longevidad, y una mejor calidad de vida, de acuerdo con Heidari et al.,
(2016), y tal como lo discutio Baunmann et al., (2016) “progress should not be blocked because

CRISPR/Cas9 could give people healthier, longer and better-quality lives” (p.3).

En relacion con las referencias que se encontraron a favor, es decir, que hacian un Ilamado
al principio de precaucion en relacion con la aplicacion de la edicion genética, se encontr6 que se
justificaban en una serie de antivalores que podrian surgir al modificar el genoma humano

mediante edicion genética.

Como se puede observar en la fig. 15, entre estos antivalores se encontraron los riesgos de
la aplicacion, la incertidumbre acerca de las consecuencias, el desconocimiento de la técnica en

profundidad, los posibles efectos secundarios, y problemas de seguridad en general.

Por su parte, los argumentos en contra de apoyarse en el principio de precaucién en relacion
con la edicion genética, parecieron fundamentarse en que dicho principio obstaculizaria el
ejercicio de ciertos valores, tales como la libertad cientifica, el progreso, y el desarrollo de nuevas

alternativas para la salud.

Asi, se encontré que el valor de la precaucion se discutié frecuentemente entendido como
el principio de precaucion, en relacién al cual se encontraron antivalores presentes en la edicion
genética en humanos, como la incertidumbre, el riesgo, la inseguridad o el desconocimiento, y a
partir de ellos se justificaba la necesidad de apoyar la deliberacion ética en el principio de

precaucion, y por otra parte, se encontraron valores como el progreso, el desarrollo de nuevas
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alternativas en salud, o la libertad cientifica, a partir de los cuales se rechazaba el principio de

precaucidn por considerar que obstaculizaba el ejercicio de esos valores.

¥ uncertainty ﬁ side effects | Q risks Q safety issues

fiedto  justiNed to justifi

pdicts conwadicts

WX scientific freedom ¥ progress ¥ new helth alternatives

Figura 15. Valores y antivalores ligados al principio de precaucion y el tipo de relacion que
presentan. La red semantica se generé mediante la herramienta Atlas.ti 7.

4.3.7 La dignidad humana como amalgama axioldgica en las decisiones bioéticas de la edicion

genética

En el caso de la dignidad, no se observo que tuviera una asociacion directa con otros
sistemas de valores, es decir, no parecié tener un componente transistémico, como si fue el caso
de la responsabilidad, y tampoco se encontrd vinculado directamente con una multiplicidad de

valores, como en el caso del deber.

Sin embargo, a pesar de no tener un fuerte componente transistémico, se encontro en la

literatura analizada que la dignidad presento el patron més significativo en torno a la discusion
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bioética acerca de la edicidn genética en la en humanos, pues dicho valor es el que més se encontrd
en conflicto con otros valores, como la libertad cientifica, la libertad reproductiva, y la autonomia
de los padres, tal como como se esquematiza en la fig. 16. Ademas, se identifico que suele estar
vinculado a una misma unidad de sentido y por lo tanto a un mismo sistema de valores, en este

caso el sistema moral.

8:165

D 1:685

<>

€% Scientific freedom {2-1} ‘

3:396

K| contradi Y
N ]

Ca Y . &
2% Dignity (6-6) contradicts > |§§ Reproductive freedom {2-1} | q..._____ - D 1:813
A

A

tradicts

\
10:199

1:824
|ﬁ Autonomy of parents {5-1} \4 -------- > D
AN T N S

V' 4 S 5
3:344 4:160 4130 | 2:397
=

Figura 16. El valor de la dignidad en conflicto con otros valores, como la libertad cientifica, la libertad

reproductiva y la autonomia de los padres. La red semantica se generd mediante la herramienta Atlas.ti 7.

Por una parte, el valor de la dignidad se encontro frecuentemente asociado con el respeto
y el deber que se tiene hacia cada ser humano de evitar hacer de ellos meros instrumentos de los
deseos y preferencias de otros, tal y como lo menciono Brokowsky et al. (2018), “to keep in mind
that the respect for the dignity of every human being entails the duty to refrain from making her

or him a mere instrument for the fulfilment of the wishes and preferences of others” (p.121).
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Sin embargo, la relacion de conflicto se establece cuando se promueve la autonomia y la
libertad reproductiva de los padres hacia sus hijos, como lo mencioné Dijke et al., (2018), “using
germline genoma modification is part of the intended parents’ reproductive liberty, and would
improve reproductive autonomy” (p.12).

Asi, encontramos que la relacion de conflicto se establece cuando tenemos por un lado la
dignidad de las futuras generaciones, y por el otro lado la libertad reproductiva, la libertad

cientifica, y la autonomia de los padres al decidir por su descendencia.
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CAPITULO 5. DISCUSION

En este capitulo, y a partir de los patrones mas significativos entre valores y sistemas de
valores que se describieron en el capitulo anterior, se discute la incidencia de la interaccion entre
los diversos sistemas de valores dentro del marco de la discusion ética, asi como las relaciones de
asociacion y conflicto que parecen surgir entre distintos valores. Ademas, ya que se encontré que
la dignidad es un valor muy significativo en el marco de la discusion ética, debido a que es el valor
que mas se encuentra en conflicto con otros, se dedicard un apartado de la discusion a los diferentes

sentidos que presenta.

5.1 Sistemas de valores y su incidencia en la discusion bioética

A partir del previo andlisis, y de acuerdo con la clasificacion de los valores que inciden en
la actividad tecnocientifica propuesta por Echeverria (2003, p.189), se encontrd que el ndcleo
axioldgico de la discusion en torno a la edicion genética en humanos incluye primordialmente
sistemas de valores morales y basicos, seguidos de sistemas de valores sociales y epistémicos,

ademas valores legales, econdmicos y técnicos, y en poca medida valores estéticos y ecoldgicos.

La poca incidencia de los valores ecoldgicos en este analisis, parece obedecer a que la
literatura analizada se limit6 a la aplicacién de la edicion genética a humanos, y no se tomd en
cuenta la edicion genética en otros animales, en plantas o en otro tipo de organismos, como
bacterias o protozoarios. Por lo que la baja frecuencia de valores ecoldgicos en este estudio no
refleja la importancia del sistema de valores ecoldgicos en torno a la aplicacion de la edicion

genética en general, sino Unicamente en humanos.
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Ademas, se noto la ausencia de valores religiosos en este estudio, lo cual puede deberse a
que la literatura analizada fue producto de la busqueda sistematica en bases de datos que indizan
revistas cientificas, sin embargo, en ocasiones la discusion acerca de las practicas tecnocientificas,
como la edicion genética en humanos, se lleva a cabo en otros ambitos, y se fundamenta en
distintos tipos de valores que se desprenden del contexto a partir del cual se discute, como por

ejemplo el destino o el orden natural, por citar algunos, en el caso de los valores religiosos.

Los sistemas de valores anteriormente descritos parecen estar ubicados en la periferia de
la discusion bioética de la edicidn genética, sin embargo, pueden tener relevancia en diferentes
contextos, 0 en un mismo contexto cuando se cambia una variable. Es por ello que la actividad
tecnocientifica no puede ser evaluada como un todo, sino que cada técnica debe ser evaluada de

acuerdo a sus propias aplicaciones, poblacion objetivo, riesgos, costos, etc.

Por otra parte, y contrario a lo que sugiere Echeverria (2003) acerca de que los valores
estéticos generalmente se encuentran en la periferia de la tecnociencia (p.205), se encontr6 que el
mejoramiento o perfeccionamiento, en el sentido estético, parece incidir con una frecuencia
importante en la discusion de la edicion genética en humanos, pues incluso se encontrd dentro de
los diez valores generales mas frecuentes en torno a los cuales se discute dicha practica

tecnocientifica.

Por su parte, los sistemas de valores morales, sociales, legales, basicos, epistémicos,
tecnoldgicos, y econdémicos comparten valores transistémicos entre si, que en la literatura
analizada fueron relevantes dentro de la discusion acerca de la implementacion de la edicién

genética. De acuerdo con Echeverria (2003), es esta mayor pluralidad de sistemas de valores
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involucrados en los procesos de evaluacion los que distinguen desde una perspectiva axiologica a

la tecnociencia de la ciencia y la tecnologia (pp.62-63).

Ya que en la axiologia intervienen una multiplicidad de valores, la practica tecnocientifica
de la edicion genética puede ser evaluada desde distintos puntos de vista. Es por ello, y de acuerdo
con Leon Olivé (2007), que la ciencia no es éticamente neutra, pues puede estar promovida por
distintos sistemas de valores que interesen a los agentes que participan en ella (p.22). De esta
manera, la edicion genética podria pretender ser evaluada desde una perspectiva ética, pero se
tendré que reconocer la importancia y la necesidad de tomar en cuenta a los demas sistemas de

valores, como el legal el epistémico, el social, etc.

5.2 Relaciones de asociacion y conflicto entre valores

Una vez que se ha abordado la importancia de los sistemas de valores en el marco de la
discusion ética, ahora se abordaran las relaciones de asociacion y conflicto que existen entre los

valores inmersos en el marco de la discusion bioética en torno a la edicion genética en humanos.

De acuerdo con Echeverria (2003), la tecnociencia se distingue por una mixtura de valores
heterogéneos involucrados en los procesos de evaluacién (p.190). En linea con lo anterior, el
analisis hermenéutico previamente expuesto, mostrd la gran variedad de valores que se encuentran
en la discusion de la edicion genética en humanos, y lo relevantes que son para la discusién

bioética, aln cuando provengan de sistemas de valores distintos al sistema moral.

De acuerdo con los vinculos entre valores expuestos en el capitulo anterior, a continuacion,
se presentan algunas de las relaciones de asociacion y conflicto que se encontraron con mas

frecuencia en la discusion bioética de la literatura analizada en torno al uso de CRISPR-Cas en
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humanos, pues parece ser la aplicacion mas conflictiva. Cabe aclarar que uno de los valores con
los patrones mas significativos para el analisis es la dignidad, sin embargo, no se abordara en este
apartado, pues el apartado siguiente estd dedicado exclusivamente a ese valor y los sentidos que

adquiere dependiendo del tipo de valores con los que se vincule.

Producto del analisis hermenéutico se encontrd que existen valores que se mencionan
frecuentemente tanto en las posturas a favor del uso de la edicion genética en humanos, como en
contra. Entre los argumentos a favor destacan valores como la libertad cientifica, la libertad

reproductiva, y la autonomia de los padres al decidir sobre su descendencia.

Entre los argumentos en contra se mencionan valores como la preservacion, haciendo
referencia a que el genoma humano es considerado patrimonio de la humanidad, y como tal debe
ser preservado. De igual manera, se mencionan preocupaciones relativas al consentimiento, o en
este caso, a la falta del consentimiento que se tendria de parte de las futuras generaciones a decidir
por los cambios en su genoma. Y finalmente, entre los argumentos en contra se mencionan valores
como la justicia social, haciendo referencia a la disparidad de clases que la edicion genética
provocaria, pues unicamente las personas mas favorecidas econdmicamente tendrian acceso a

dicha tecnologia, ampliando todavia mas la brecha econémica entre clases que ya existe.

Esta relacion de conflicto entre los valores que se encuentran en caras opuestas de la
discusion, se esquematiza en la fig. 17. En la misma figura, se puede ver a dos valores al centro,
la salud y el progreso, y el motivo por el que no se encuentran de uno u otro lado del conflicto, es

porque el sentido que adquieren depende de otros valores, como los valores epistémicos.
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Es decir, quedan en un punto indefinido del conflicto, debido a que ninguno de los dos
valores se puede orientar de uno u otro lado de la discusion a menos que primero se asegure la
existencia de determinados valores epistémicos, como el conocimiento, la eficacia, la fiabilidad,

la precision o la seguridad.

Entonces, no seria adecuado justificar la edicion genética en humanos a partir de la salud
o0 el progreso, a menos que antes se tenga la certeza de que se cuenta con determinados valores
epistémicos, como el conocimiento, la eficiencia, la fiabilidad, la precision, etc., pues Unicamente
de esta manera, se puede asegurar que la edicidén genética conlleva salud y progreso, y no lo
contrario. Con la fig. 17 se pretende demostrar la importancia que tienen otros valores, ademas de

los morales, en el marco de la deliberacion ética.

Conocimiento
Eficiencia
Fiabilidad
Precision
Seguridad

Preservacion

del genoma Libertad

clentifica

Consentimiento e

de futuras _ ’ : (c--‘j at'v
generaciones eproductiva
Autonomia de

Justicia social los padres

Figura 17.. Valores implicados en la deliberacién acerca de la implementacion de la
edicién genética en humanos.
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5.3 Dignidad y sus diferentes sentidos en el marco de la discusion bioética

El valor de la dignidad es uno de los més relevantes en torno a la discusion de la edicion
genética humana, pues como se mostro en el analisis hermenéutico, es el valor que mas se
encuentra en conflicto con otros valores. Sin embargo, el vinculo de conflicto que presenta con
otros valores no necesariamente es su faceta méas dificil en torno a esta deliberacidon, pues también
se encontro otro patron significativo, y es que a menudo el valor de la dignidad se encuentra en

ambos lados de la discusion, apoyando conclusiones contradictorias.

En la fig.18 se muestra como un mismo valor, la dignidad, parece verse beneficiada tanto
de un lado de la balanza como en otro. Por un lado, la dignidad se sitla en apoyo de la censura o
prohibicion de la edicidn genética en humanos, bajo el argumento de que modificar el genoma es
contrario a la dignidad humana, pues haria de un ser humano un mero instrumento de los deseos e

intereses de otras personas.

Sin embargo, del otro lado de la discusidén también se encuentra la dignidad, apoyando y
siendo favorecida por la implementacion de la edicion genética en humanos, bajo el argumento de
que intervenir el genoma humano con el fin de tratar o prevenir ciertas enfermedades, no sélo no
va en contra de la dignidad, sino que la promueva al conducir a la persona sujeta de la modificacion

a una mejor calidad de vida y a un florecimiento como ser humano.

Lo anterior puede parecer complicado, sin embargo, el hecho de que la promocion de la
dignidad se pueda encontrar a ambos lados de la balanza acerca del uso de CRISPR-Cas es porque
el valor de la dignidad diverge en diferentes sentidos, es decir, de acuerdo a las diferentes

definiciones de la dignidad es que puede actuar desde ambas perspectivas.

91



Sentido de la dignidad en contra de la Sentido de la dignidad a favor de la
implementacién de la edicion genética implementacion de la edicidn genética
en humanos en humanos

Protege a la dignidad al
evitar hacer a un ser

humano un mero
instrumento de los
deseos de otros

Dignidad intrinseca Dignidad inflorescente

Figura 18. Diferentes unidades de sentidos de la dignidad en conflicto.

Lo anterior no significa que la dignidad sea un valor subjetivo, sino que tiene diferentes
sentidos de acuerdo al significado que se le ha otorgado con el tiempo. De estos diferentes sentidos,
son principalmente tres los que destacan y desde los que se fundamenta el concepto de dignidad
en la bioética. El primero de ellos, fue el sentido que le otorgaron los estoicos romanos,
principalmente Ciceron, quien definio a la dignidad como la honorable autoridad de una persona

que la hace merecedora de respeto.

Sin embargo, contrario a lo que pudiera parecer, este término no depende tanto de la
evaluacion subjetiva de las deméas personas hacia un individuo, sino que parte de la idea de

excelencia generalizada que se tiene. Por lo tanto, no es una evaluacién subjetiva, atribuida por
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otro, sino un proceso de dignificacion mediante el cual un individuo puede alcanzar la excelencia,

y como consecuencia, la admiracion y el respeto de los demas.

Este sentido de dignidad, es al que Daniel P. Sulmasy (2008) le Ilama dignidad
infloresciente, que es la dignidad que tienen los individuos que florecen como seres humanos, y

viviendo vidas consistentes y expresivas de la dignidad intrinseca (p.473).

Como se puede notar en la fig. 18, el sentido floreciente de la dignidad es el que esta
actuando cuando se llama a aceptar y promover la implementacién la edicion genética humana,
bajo el argumento de que la edicion genética podria promover la salud, y con ello una mejor calidad

de vida, y por lo tanto el florecimiento como seres humanos de quienes porten la modificacion.

Por otra parte, se encuentra el sentido de la dignidad propuesto por Hobbes, quien la definio
como el valor que un ser humano tiene para la comunidad, sin importar su excelencia humana, ni
si es merecedor de este valor (Sulmasy, 2008, p.472). Este tipo de dignidad depende
exclusivamente del juicio subjetivo de los demas, de la atribucion que cada quien otorgue a alguien

mas de acuerdo a su propia perspectiva de ese individuo.

Este tipo de dignidad es al que Sulmasy (2008) se refiere como dignidad atribuida, el cual
en sus palabras es un valor que los seres humanos le confieren a los demas por medio de atribucion,
de acuerdo con un juicio puramente subjetivo de lo que cada quien considera habilidades, talentos

0 aptitudes (p.473).

Este sentido de la dignidad atribuida, es a partir del cual se fundamenta la necesidad de
modificar el genoma humano para conferirle al individuo sujeto de la modificacion, ciertas
modificaciones que le atribuyan determinadas caracteristicas que se pudieran considerar deseables,

convenientes 0 ventajosas, tales como determinado color de ojos, de piel o de cabello.
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Sin embargo, notese que dichas caracteristicas parten de ideales completamente subjetivos,
que cambian de individuo a individuo, de sociedad a sociedad, y de época en época, por lo que
fundamentar la defensa de la edicidn genética y principalmente la de la edicion genética en la linea
germinal humana, con base Gnicamente en la dignidad atribuida, no parece ser muy adecuado, pues
seria basarse en ideales cambiantes, sin embargo la modificacion se transmitiria de generacion en

generacion, quizas hacia una sociedad donde dicho rasgo ya no se considere deseable o aceptable.

El tercer sentido de la dignidad, y quizés el que tiene més influencia en la bioética actual,
es el que propuso Kant, el cual define a la dignidad como un valor bajo el cual un ser humano solo
puede ser un fin en si mismo, y cuyo valor es intrinseco e inherente por el s6lo hecho de ser un
humano (Sulmasy, 2008, p.472). En otras palabras, la dignidad no se basa en la apreciacion
subjetiva de los demas hacia un individuo, ni de la capacidad de florecer hacia la excelencia
humana, sino en la humanidad. Este sentido de dignidad es al que Sulmasy (2008) llama dignidad

intrinseca, y es el valor que tienen las personas simplemente por ser humanos (p.473).

Es a partir de este sentido de la dignidad que se promueve la moratoria acerca de la edicion
genética en humanos, pues se trata de proteger la dignidad de los individuos para evitar que sean

meros instrumentos de los deseos de los demas.

Sin embargo, aunque en este caso especifico de la edicién genética en humanos, los
diferentes sentidos de la dignidad pudieran parecer contradictorios, en realidad no siempre suele
ser asi, pues no son sentidos mutuamente excluyentes. De hecho, la dignidad intrinseca y la
dignidad floreciente suelen ir acompafadas, pues para que haya dignidad floreciente, es decir, para
gue un ser humano pueda aspirar a alcanzar la excelencia, antes debe hacer sido considerado

perteneciente a la humanidad y por lo tanto portador de la dignidad intrinseca.
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De lo anterior se deduce que es posible que haya dignidad intrinseca sin dignidad atribuida,
pero que para que haya dignidad atribuida necesariamente debe de coexistir con la intrinseca. Esto
es porgue la dignidad atribuida es la base de cualquier otro tipo de dignidad, pues se da anterior a

cualquiera de ellas,

Entonces, de acuerdo con la fig. 18, de inicio la dignidad intrinseca se encuentra en
conflicto con la dignidad floreciente, sin embargo, si se llegara a un punto de destreza técnica en
que la edicion genética mediante CRISPR-Cas supusiera un riesgo muy bajo, y ademas supusiera
una modificacion en favor de la salud, tanto individual como colectiva, procurando siempre que
dicha modificacion genética se realizara de acuerdo a los intereses de los demés individuos, en
este caso, probablemente la balanza se inclinaria con ambos sentidos de la dignidad del mismo

lado, es decir, a favor de la edicion genética en humanos.

5.4 Horizontes y perspectivas de la edicion genética en humanos

Lo anterior remarca la importancia que tiene en el analisis bioético el conocimiento de las
relaciones de asociacion y conflicto entre todos los valores inmersos en la discusion, pues incluso
valores ajenos al sistema moral de valores, como los epistémicos, por ejemplo, la certeza,
fiabilidad y seguridad, pueden inclinar la balanza en el marco de la deliberacion ética. De ahi la

importancia de tomarlos en cuenta y realizar un analisis integral.

Resultado de esta reflexion, se presenta en la fig. 19 un modelo integral de valores inmersos
en la discusién bioética de la edicion genética en humanos, asi como el espacio donde parecen
estar ubicados los valores en el marco de la deliberacion de acuerdo al rol que juegan en la préctica

tecnocientifica de dicha técnica y las consideraciones éticas de sus aplicaciones.
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EFICIENCIA
EFICACIA

FIABILIDAD
PRECISION
CONOCIMIENTO
SEGURIDAD

Del médico de brindar
informacian clara ———

De generar un beneficio
para ta sociedad

De la comunsdad cientifica
de actuar con veracidad

De regusar y
normativizar su uso ~

De la socledad actuar de
acuerdo al mejor interés de
ias futuras generaciones

2 A
De cirregir errores en el
genoma

»

De los padres de actuar de
acuerdo al mejor interés de
sus hijos

Del estado do procurar una
distribucion justa del recurso

De los comtés de promover
resolusiones acertadas

DIGNIDAD
PROGRESO
SALUD

Figura 19. Modelo integral de valores en el horizonte de la edicion genética en humanos. En la parte
superior se muestran los valores epistémicos que, de acuerdo a un principio de precaucion, son necesarios
como primer filtro para la deliberacion ética. Posteriormente, interviene un binomio formado por los
valores responsabilidad y deber, en el cual sus multiples unidades de sentido sirven como una guia para
acompafiar la implementacion de dicha tecnologia y posteriormente poder procurar el progreso humano,
la dignidad y la salud mediante esta técnica.



Como se ha podido seguir de acuerdo con los resultados de este trabajo, los valores
epistémicos juegan un rol indispensable en el marco de la deliberacion bioética, pues como se
sugiere en la fig. 19, estos deberian ser el primer filtro a tomar en cuenta respecto al uso de esta
tecnologia, pues mientras no se tenga un grado aceptable por ejemplo de eficiencia o eficacia de
la técnica, las discusiones en torno a la eugenesia, o0 la injusticia social, parecen de momento
innecesarias. Ademas, los argumentos a favor de implementar la técnica en humanos basados en
que mejoraria la salud, dignificaria al mejorar la calidad de vida, promoveria el progreso al evitar
innumerables padecimientos, etc., no tendrian una base de la cual cimentarse, y por lo tanto, de

momento parecen argumentos vacios.

Sin embargo, y como se puede ver en la fig. 19, cuando a través de la implementacién de
un principio de precaucion adecuado, en lugar de promover una moratoria completa se procura
perfeccionar la técnica por medio de incentivar las aplicaciones menos conflictivas, (como la
investigacion en células somaéticas), se pueden ir asegurando ciertos valores epistémicos que son
los que parecen inclinar la balanza para que de inicio dicha técnica supere esa barrera de conflictos,
y entonces, teniendo mas certezas epistémicas y tecnoldgicas de la técnica, pasar a las demas
discusiones que se centran en las consecuencias de su implementacion (presuponiendo que ya la

técnica ya es eficaz).

Entonces, una vez superada la barrera epistémica, nos encontramos con el binomio de
valores conformado por el deber y la responsabilidad, dicho binomio cuenta con mdltiples
unidades de sentido y sirve de acompafiamiento para lograr que la implementacion de la edicién
genética en humanos pueda finalmente promover la salud, el progreso, y proteger la dignidad

intrinseca del ser humano al mismo tiempo que promueve la dignidad floreciente.
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CONCLUSIONES

Derivado de esta investigacion, se identificaron los diferentes grados de conflictos que se
encuentran en la implementacion de la edicion genética en humanos, estos grados o niveles de
conflicto se desprenden de la relacion que se da entre dos categorias de variables. Por un lado, se
encuentran las aplicaciones hacia las que va dirigida la edicion genética mediante CRISPR-Cas,
es decir, el objetivo de llevar a cabo la intervencidn genética. En este sentido, se encuentran cuatro
tipos principales de intervenciones, las que son con fines de investigacion, las que tienen una
finalidad curativa, las que tienen una finalidad preventiva, y finalmente las que buscan
implementar alguna caracteristica que se considere favorable o ventajosa y de esa manera obtener

una mejora.

La otra categoria de variables que interviene en la formulacién de los diferentes grados de
conflicto es la poblacion objetivo hacia la que va dirigida la investigacién, pues puede ir dirigida

a células somaticas, células germinales, y embriones tanto viables como no viables.

Es el cruce de estos dos factores lo que determina el grado de complejidad de los valores
implicados, asi como de los dilemas en cuestion, Mientras que las aplicaciones con fines de
investigacion y en células sométicas son moralmente aceptables, las aplicaciones con fines de

mejora y en embriones que se llevara a término plantea una multiplicidad de dilemas.

A partir de la identificacion de estos niveles de conflicto, se evidencia la importancia de
abordar una practica tecnocientifica como la edicion genética mediante CRISPR-Cas de manera
integral, es decir, desde una aproximacién axioloégica donde se tomen en cuenta todos los valores

implicitos en la discusion. Pues producto de este trabajo, se logrd identificar la profunda

98



preponderancia que tienen determinados valores y sistemas de valores no necesariamente morales,
en la discusion bioética. Tal es el caso de los valores epistémicos, cuya presencia 0 ausencia

parecen influir en la balanza de la deliberacion ética.

Del mismo modo, se logro identificar la relevancia del valor de la dignidad en el marco de
la discusion bioética, pues es el valor que se encontr6 mas frecuentemente en conflicto con otros
valores. No obstante, la caracteristica mas distintiva en la dignidad en torno a esta aplicacion, es
que no solo se encontré en conflicto con otros valores, sino que también se encontrd en conflicto
con si misa, esto sucede asi porque a la dignidad se le atribuyen diferentes unidades de sentido

dependiendo del giro histdrico que se tome en cuenta para fundamentar su definicion.

Como se puede apreciar, para poder hablar del progreso humano que podria traer la
implementacién de CRISPR-Cas queda un largo camino, sin embargo, es posible tomando en
cuenta los diferentes niveles de conflicto que supondria su uso de acuerdo al tipo de célula o
estadio celular al que se pretenda modificar (células somaticas, embriones no viables, células
germinales, embriones viables), en relacion con el tipo de finalidad que se pretende llevar a cabo
(investigacion, tratamiento, prevencion y mejora), y a partir de ahi ir regulando e incentivando su
uso en los casos menos conflictivos para perfeccionar la técnica, siempre con el acompafiamiento
de los valores como el deber, al precaucion y la responsabilidad, y procurar actuar de acuerdo con

el mejor interés para los demas y en beneficio de la sociedad.
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