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CUADERNO | 37

Mariana GARCIiA BARRAGAN LOPEZ
Maria de Jesiis MEDINA ARELLANO

I. INVESTIGACION BIOMEDICA:
EL CASO DE LAS TERAPIAS GENETICAS

La regulacion basada en principios para las tecno-
logias emergentes... podria coadyuvar a resolver el
problema existente en el que las normas vigentes no
pueden actualizarse a la velocidad en la que suceden
nuevos acontecimientos cientificos. En particular, si
se implementa como un enfoque provisional en tan-
to que los reguladores desarrollen enfoques-reglas
mas tradicionales; la regulacion basada en principios
puede servir y jugar un papel de mecanismo flexible,
adaptable y dindmico para Ilenar lagunas normativas
existentes.'

| descubrimiento de las funciones y estructu-
ra quimica de la doble hélice (acido desoxirri-
bonucleico —ADN—)? por James Watson y su
equipo® no sélo fue un éxito cientifico, sino el ori-
gen de debates transdisciplinares desde la filosofia
de la ciencia, trascendiendo a los dilemas éticos y
reflexiones juridicas.* Este evento, histérico para la
ciencia, plante6 por primera vez la oportunidad de
innovar en el ambito de la biomedicina a través del
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posible desarrollo de la medicina personalizada, ac-
tualmente conocida como “medicina genémica”.?

El avance de la investigacion biomédica, y en par-
ticular el de las tecnologias genéticas, resulta fascinan-
te y prometedor en la aplicacién clinica para la cura
de enfermedades genéticas que hasta el momento no

cuentan con terapia y/o tratamiento. Sin embargo, el

progreso cientifico tiene la caracteristica de ser ambi-
valente, “...no sélo en el sentido de que puede ser po-
sitivo 0 negativo, sino porque cualquier enfoque [aun-
que en un principio] bien intencionado puede devenir
perverso”.® Estas modernas tecnologias pueden traer
tanto beneficios como riesgos. Por lo tanto, deben su-
jetarse a un marco regulatorio para que exista mayor
control sobre su uso, desde enfoques incluyentes vy lai-
cos. Esto implica un reto para la laicidad y el derecho.

En pleno siglo XXI, y precisamente con el avance
de la ciencia y el desarrollo de nuevas tecnologias,
es evidente que debe construirse un lenguaje multi-
disciplinario para buscar su regulacién. Son muchas
las aristas que deben considerarse sobre la aplicacién
de las terapias génicas posibles, y la discusion debe
incorporar aspectos éticos, sociales, juridicos, cienti-
ficos y politicos. En este sentido:

...la Bioética ha devenido una disciplina interdisci-
plinar. Su aportacion a la reflexion del s. XXI se pre-
dica como fundamental y en ella participan discipli-
nas diversas para aportar sus conocimientos, puntos
de vista y bagaje profesional, a la construccién con-
junta de pautas que nos permitan tratar los proble-
mas que las biotecnologias nos plantean.”

El contexto mundial actual indiscutiblemente invo-
lucra la interaccion de profesionales de todas las disci-
plinas, puesto que los conflictos éticos que se presen-

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

DR © 2019. Universidad Nacional Auténoma de México - Instituto de Investigaciones Juridicas



Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
www.juridicas.unam.mx https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv Libro completo en:
https://tinyurl.com/y6yv7bmn

tan y se ven incrementados por los avances cientificos
y tecnolégicos revolucionan todos los espacios de los
seres vivos del planeta: medio ambiente, biotecnolo-
gias, genoma humano,® derechos humanos, esperan-
za de vida, movimientos sociales, perspectivas indivi-
duales y colectivas, asi como politicas de seguridad
y salud en la legislacion nacional e internacional.’ El
surgimiento de tecnologias genéticas aplicadas a to-
dos los espacios de la vida invita a examinar las pos-
turas éticas de las que pueden derivarse marcos regu-
latorios, que sirvan de equilibrio entre lo conocido o
aceptado y lo nuevo o en vias de aceptacion por la
humanidad.

Mientras que la modificaciéon genética humana ha
sido durante mucho tiempo objeto de atencién de las
reflexiones en bioética y derecho, la [legada del nuevo
“genoma modificado” a partir de técnicas tales como
el sistema de CRISPR/Cas9'? ha reavivado el interés en
esta area. Estos procesos de modificacién genética se
han utilizado con éxito durante afios para crear rato-
nes transgénicos, proporcionando herramientas de in-
vestigacion valiosas." Por otro lado se encuentran las
terapias génicas denominadas “técnicas de reemplazo
mitocondrial (TRM)”,'? que generaron revuelo en la
biomedicina en 2016, ya que la primera aplicacion
clinica ocurrié en un esfuerzo entre México y Estados
Unidos. Mientras que en Estados Unidos las TRM es-
tan prohibidas de facto, en México no se cuenta con
una regulacion especifica sobre estas técnicas. No
existe regulacion para su implementacion en la clini-
ca, y tampoco para su desarrollo dentro de la ciencia
basica. Estas terapias seran el tema central de nuestro
trabajo, aunque es importante sefalar que no son las
Unicas existentes.
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El valor que han cobrado las “tecnologias de edi-
cion genética”, como el CRIPR/Cas9, se debe a su efi-
ciencia comparativa y precision. Esto ha aumentado
en gran medida su valor en la investigacion biomédi-
ca, asi como el alcance de sus posibles aplicaciones
clinicas en tecnologias reproductivas. La modificacion

gendémica, en combinacién con la ciencia de las célu-

las troncales,'? tiene el potencial de generar terapias
gendémicas somaticas.' El hecho de que el uso de es-
tas técnicas en la reproduccion humana asistida sea
una posibilidad real y factible, modificando la linea
germinal, es tal vez lo que ha despertado la atencién
cientifica, ética y legal."”

De la nueva generacion de las “tecnologias de edi-
cién genética” para modificar el genoma, la mas impor-
tante es el sistema CRISPR/Cas9, que utiliza una guia
de &cido ribonucleico (ARN) junto con una enzima
nuclear que corta el ADN para lograr la modificacién
dirigida especificamente en la secuencia deseada.'®
Otras herramientas, como ZFNs'” y TALENs,'® utilizan
proteinas de unién al acido desoxirribonucleico como
una guia, pero son similares en principio.' El uso de la
técnica CRISPR/Cas9, combinada con las herramientas
sefialadas y otras proteinas, funcionan guiando al ADN
para cortar enzimas hacia secuencias genémicas espe-
cificas. En otras palabras, trabajan como tijeras dirigi-
das a cortar un lugar especifico en donde se encuentra
la secuencia del gen “no sano-virus”, y mediante los
activadores de transcripcion unen el espacio cortado
del ADN con proteinas, reparando asi la secuencia de-
seada.?

Hasta el momento no hemos tenido aplicacién cli-
nica de esta tecnologia de edicién genética, por lo
que hasta aqui dejaremos la explicacion de este tipo

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

DR © 2019. Universidad Nacional Auténoma de México - Instituto de Investigaciones Juridicas



Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
www.juridicas.unam.mx https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv Libro completo en:
https://tinyurl.com/y6yv7bmn

de investigacion en la genética. En ese orden de ideas,
la pregunta que nos planteamos para el desarrollo de
este ensayo es la siguiente: jestdn estas nuevas tec-
nologias genéticas, aplicadas a la biomedicina, fuera
de control? En un tono sarcastico, Julia Black senala:
“Regular las tecnologias genéticas, algunos podrian
decir que se trata de un oximoron”.?' Tiene poco sen-
tido creer que se puede contar con vasta legislacion
en salud y actividades conexas si éstas se encuentran
fragmentadas, y ademds si fueron creadas para regu-
lar situaciones de innovacién tecnoldgica que han
evolucionado y avanzan de manera vertiginosa. De
ahi surge la siguiente interrogante: j;serd una legis-
lacion general la mejor manera de encontrar las res-
puestas correctas para crear regulacién efectiva sobre
actividades cientificas que cambian a cada segundo?
Siguiendo a Black, resulta ideal considerar los me-
canismos regulatorios como facilitadores de la inno-
vacion cientifica, mediante la adopcion de normas
flexibles acompanadas de una rigurosa supervision
de los principios regulatorios en el marco de un Es-
tado laico.

La teoria de regulacion de la innovacion se basa en
equilibrar riesgos y beneficios; representa flexibilidad
para los reguladores y los destinatarios de cualquier
instrumento regulatorio; por ejemplo, las y los cienti-
ficos. Se trata de una propuesta de mecanismo flexible
de vigilancia, tanto ética como juridica, para biotec-
nologias emergentes: dado que los descubrimientos
cientificos no se encuentran en la mente de las y los
legisladores, e inclusive las y los expertos en las areas
de investigacion biomédica, es necesario contar con
regimenes regulatorios que se adecuen a estas inno-
vaciones, y permitan el avance cientifico y garanticen
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que las practicas de este avance sean éticas y repre-
senten seguridad para la sociedad en general.

Estos mecanismos se veran traducidos en la efica-
cia de sistemas juridicos tratdindose de innovacién
biomédica, ya que en la mayoria de las tradiciones de
derecho civil la falta de normatividad convencional o

tradicional genera lagunas juridicas que constituyen

falta de certeza respecto de las actividades cientifi-
cas que pueden o no desarrollarse en los laborato-
rios. Esto constituye un obstaculo en la generacion
de ciencia basica, y por tanto en la creacién de apli-
caciones biomédicas en beneficio del desarrollo de
cualquier nacién. Aqui se argumentard que este tipo
de regulacion es segura porque permite el pluralis-
mo que demanda cualquier biotecnologia emergen-
te, adoptando principios regulatorios que permiten el
didlogo entre grupos de interés, religiosos, seculares
y cientificos, lo cual es deseable en cualquier sistema
democratico.

Los avances en el conocimiento de los fundamentos
biol6gicos de la fertilidad/infertilidad, en adicion al de-
sarrollo de nuevas biotecnologias, han sido una pieza
clave en la aparicion de nuevas tecnologias genéticas
aplicadas a la reproduccién humana asistida, como las
técnicas de edicion genética y de transferencia mito-
condrial. Por primera vez en la historia, su uso clini-
co nos obliga a considerar muchas cuestiones que se
dan por resueltas en los escenarios de reproduccion
sexual “tradicional”. Aun cuando es indudable que
benefician a las parejas que desean tener descenden-
cia genéticamente relacionada, también es indudable
que la practica de estas técnicas conlleva distintos di-
lemas bioéticos y juridicos que deben ser resueltos.
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Para comprender adecuadamente el contexto en el
que se inscribe la reproduccién humana asistida, es
imprescindible tener en mente que los derechos se-
xuales y reproductivos son derechos humanos y me-
recen ser respetados. Por otra parte, la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) y la Organizacién Pana-
mericana de la Salud (OPS) han definido a la salud se-
xual como “una experiencia del proceso permanente
de consecucién de bienestar fisico, psicolégico y so-
ciocultural relacionado con la sexualidad... Para que
la salud sexual se logre es necesario que los derechos
sexuales de las personas se reconozcan y garanticen”.
De igual modo, los derechos reproductivos se conci-
ben como “aquellos que incluyen el derecho funda-
mental de toda persona para determinar libremente
el nimero y espaciamiento de los hijos, asi como el
derecho especifico de disponer de servicios de plani-
ficacion familiar”.

Aqui colocamos un caso relevante ocurrido en nues-
tro pais, que nos puso bajo la lupa de la comunidad
biomédica internacional. El 27 de septiembre de 2016,
una noticia le dio la vuelta al mundo, y aparecio en los
principales periédicos y revistas cientificas: “Nace el
primer bebé con «tres padres» gracias a una contro-
vertida técnica experimental aplicada en México”.?
Este fue el primer caso de aplicacién de la técnica de
reemplazo mitocondrial,?* cuyo producto fue un bebé
varén, y no un bebé con tres padres, como fue anun-
ciado por los medios de comunicacién. Este anuncio
pudo deberse a la ignorancia del procedimiento, asi
como a la intencién de atraer lectores.?*

Antes de continuar, es importante exponer de ma-
nera breve qué son las mitocondrias, qué son las en-
fermedades mitocondriales, y qué técnicas se han
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desarrollado recientemente para que las mujeres con
enfermedades del ADN mitocondrial?® puedan tener
una descendencia libre de dichas enfermedades.

Las mitocondrias son organulos cuya funcién con-
siste en producir la energia necesaria para que las cé-
lulas realicen su trabajo adecuadamente; de ahi que

N cn los medios de comunicacion masiva se les presen-

te generalmente como “las baterias” de las células.?®
Las mitocondrias se caracterizan por poseer su propio
ADN, que no se encuentra dentro del nucleo celular,
sino dentro de cada una de las mitocondrias. Mientras
que el ADN nuclear corresponde al 99.9% del total
del ADN humano, el mitocondrial, con sus 37 genes,
Gnicamente corresponde al 0.1%.%

Las mitocondrias son sélo heredadas matrilineal-
mente. Esto significa que tanto hombres como mu-
jeres recibimos las mitocondrias de nuestras madres,
y ellas a su vez de sus madres, y esto ha sucedido
asi siempre. Las mitocondrias paternas que podriamos
heredar, aquellas que estan presentes en el esperma-
tozoide que fertiliza el 6vulo, no son transmitidas a
generaciones subsecuentes, ya que se destruyen mo-
mentos después de la fertilizacion.?®

Puesto que las mitocondrias son las principales res-
ponsables de generar la energia necesaria para que las
células trabajen adecuadamente, no es de extrafarse
que cuando fallan, nosotros nos enfermamos. Como
caso analogo basta con imaginar como funciona un
juguete de baterias cuando éstas estan defectuosas.
A los desérdenes causados por una deficiencia en el
funcionamiento de las mitocondrias se les ha llamado
“enfermedades mitocondriales”. Estas se pueden divi-
dir en dos grandes grupos: i) aquellas que son causa-
das por problemas en los genes del nicleo celular y
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que afectan la funcién mitocondrial, y ii) aquellas que
son causadas por problemas en los genes de las mi-
tocondrias mismas.?’ Esto quiere decir que hay enfer-
medades que se originan en las mitocondrias y se en-
cuentran en el ADN mitocondrial. Las técnicas antes
descritas se enfocan en resolver tales enfermedades.

Las enfermedades neuromusculares ocasionadas
por defectos en el ADN mitocondrial afectan de ma-
nera mas prominente las partes del cuerpo humano
que requieren altos niveles de energia para funcionar
adecuadamente; por ejemplo, el corazén, los miscu-
los y el cerebro.>* Dichas enfermedades pueden cau-
sar, entre otras cosas, fallas cardiacas y de los 6rganos
mayores, demencia, apoplejia, ceguera, sindrome de
Leigh, sordera, neuropatia 6ptica de Leber, y muerte
prematura.’!

Las dos técnicas que se describirdn a continuacion
pueden ayudar a mujeres que poseen una enferme-
dad del ADN mitocondrial y que quieren tener des-
cendencia genéticamente relacionada. Al respecto, el
mayor debate ético es que para el uso de tales técni-
cas se requiere manipular las células progenitoras a
nivel germinal; es decir, cigotos o preembriones, para
lograr una descendencia sana. Estas técnicas, que se
detallaran posteriormente, son la “transferencia pro-
nuclear” (TPN) y la “transferencia del huso materno”
(THM). Se han utilizado diversos términos para hablar
de laTPN y de la THM en conjunto, entre los que se
encuentran las técnicas de reemplazo mitocondrial, la
fertilizacion in vitro de tres padres, la fertilizacion in
vitro de tres personas, y la donacién mitocondrial, en-
tre otros. En este texto se utilizard el término “técnicas
de reemplazo mitocondrial” (TRM), pues se trata del
mas empleado en la discusiéon académica.
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Las técnicas de reemplazo mitocondrial son terapias
o tratamientos que podrian ser utilizados en el ambito
de la reproduccion humana asistida. Sin embargo, lo
que ocurrié en México no se reporté como una bue-
na noticia, sino todo lo contrario. La aplicacion de la
THM en la filial de la clinica neoyorkina New Hope

Fertility Center, en Guadalajara, Jalisco, fue exhibida

como controversial a nivel global: ;como iba a ser
posible y ético que a través de la aplicacién de una
técnica de reproduccion asistida se lograra crear un
bebé con “tres padres”? En cuanto a México, surgié
la pregunta de por qué se realiz6 el procedimiento en
este pais. La respuesta la dio el médico estadouniden-
se John Zhang, quien hizo publica la noticia y sehal6
que se llevé a cabo en nuestro pais puesto que “en
México no hay reglas”.*

Seguiremos nuestro texto con una reflexion bioética.
En palabras de R. V. Potter, esta es “el conocimiento
de como usar el conocimiento”,** es decir, constituye
el puente entre las ciencias y las humanidades. En este
caso las técnicas de reemplazo mitocondrial son pro-
ducto del avance cientifico; son tecnologias modernas
para cuya aplicacién hay que identificar y considerar
diversas aristas. En este sentido:

...la Bioética ha devenido una disciplina interdis-
ciplinar. Su aportacion a la reflexion del s. XXI se
predica como fundamental y en ella participan disci-
plinas diversas para aportar sus conocimientos, pun-
tos de vista y bagaje profesional a la construccion de
pautas que nos permitan tratar los problemas que las
biotecnologias nos plantean.**

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA
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cion: su finalidad es traer un beneficio a las mujeres

que padecen alguna mutacién en su ADN mitocon-

drial y quieren tener descendencia bioldgica libre de

ella; sin embargo, su aplicaciéon implica un riesgo.
Consecuentemente, “la preocupacién bioética debe

estar presente desde el principio y no limitdndose a

juzgar desde fuera sobre la bondad de los descubri-
mientos realizados y su uso”.** La primera aplicacién
de THM ya se hizo, y parte del procedimiento se llevé
a cabo en nuestro pais. Por ende, el debate y la re-
flexion bioética deben estar mas presentes que nunca
con la finalidad de crear un marco regulatorio ade-
cuado.

Es importante continuar esta investigacion biomé-
dica, puesto que podemos coadyuvar en el alivio de
enfermedades mitocondriales mortales para la des-
cendencia. Las enfermedades mitocondriales, como
ya se menciond, suelen afectar partes del cuerpo que
utilizan mucha energia, como el cerebro, el corazén,
el musculo esquelético, el ojo, el oido, el higado, el
pancreas y los rifiones.*® Entre las enfermedades mi-
tocondriales se encuentran, por ejemplo, la neuropatia
optica de Leber, el sindrome Kearns-Sayre, la oftalmo-
plejia progresiva externa, la encefalopatia mitocondrial
con acidosis metabdlica (MELAS), la epilepsia miocl6-
nica de fibras rojas, la neuropatia, la ataxia y la retinitis
pigmentosa (NARP), y el sindrome de Leigh.*” La pre-
sentacion clinica de cada una de estas enfermedades
varia; no obstante, los cuadros mas comunes inclu-
yen retrasos en el desarrollo, convulsiones, debilidad,
cansancio y fatiga, debilidad muscular, pérdida de la
vision, pérdida auditiva, y problemas cardiacos, en-
tre otros.*® Hasta ahora no existe ninglin tratamiento
efectivo para la cura de enfermedades mitocondriales
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severas; Gnicamente se aplican medidas paliativas y
sintomaticas.

Para brindar un tratamiento oportuno se requiere un
diagnostico correcto. Este proceso implica la obten-
cion de datos clinicos, morfolégicos, bioquimicos
y genéticos... En México son poco conocidos estos

padecimientos... En ocasiones, a los neur6logos pe-

diatras les cuesta trabajo establecer un diagnostico
preciso... Por tratarse de males poco comunes a ve-
ces son poco considerados en el pais y en Latinoa-
mérica...*

Las mujeres que saben que tienen una enfermedad
causada por las mutaciones en el ADN mitocondrial
pueden elegir, desde un inicio, tener un bebé utilizan-
do 6vulos de una donante, embriones donados, o bien
adoptar. Las mismas opciones estan disponibles para
quienes producen 6vulos con una cantidad de ADN
mitocondrial anormal, sin tener antecedentes familia-
res ni presentar sintomas de la enfermedad. Esta situa-
cion es mas desconcertante para las Gltimas, quienes
suelen darse cuenta de que tienen la enfermedad al
someterse a estudios clinicos por haber presentado
abortos en el Gltimo trimestre del embarazo, o bien
por la muerte de sus bebés dentro de los primeros me-
ses de vida. Si continGan con el deseo de formar una
familia, es hasta ese momento cuando eligen alguna
de las tres opciones anteriores.

Las TRM son otra alternativa de las mujeres que
presentan mutaciones en su ADN mitocondrial para
convertirse en madres, y es la Ginica opcion que tienen
para tener descendencia genéticamente vinculada. Es
importante sefalar que puede utilizarse el diagndsti-
co genético preimplantacional (DGP) cuando se co-
noce la mutacién exacta que presenta la madre. La

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

DR © 2019. Universidad Nacional Auténoma de México - Instituto de Investigaciones Juridicas



Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
www.juridicas.unam.mx https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv Libro completo en:
https://tinyurl.com/y6yv7bmn

técnica consiste en seleccionar los embriones con el
menor indice de ADN mitocondrial anormal para ser
transferidos al Utero de la madre; esto reduce el riesgo
de que el bebé producto nazca con una enfermedad
mitocondrial, mas no lo elimina. EIl DGP no es lo su-
ficientemente eficaz para solucionar los casos en que
las mujeres presentan un alto indice de ADN mito-
condrial anormal, y mucho menos aquellos pocos en
los que el 100% del ADN mitocondrial de las mujeres
es anormal. Consecuentemente, las TRM han desper-
tado gran interés, porque permiten a las mujeres que
presentan mutaciones en su ADN mitocondrial, tener
descendencia genética con un minimo riesgo de que
la enfermedad mitocondrial sea transmitida a sus hijos.

Ahora explicaremos a mayor detalle, a qué nos re-
ferimos con las dos técnicas de reemplazo mitocon-
drial: a) transferencia pronuclear (TPN), y b) transfe-
rencia del huso materno (THM), que el doctor John
Zhang declaré que habia realizado en su clinica filial
en México, New Hope, ubicada en Guadalajara, Jalis-
co. Este andlisis coadyuvara al desarrollo del siguiente
apartado, para proponer una justificacién bioética so-
bre su aplicacién en México.

1. Transferencia pronuclear (TPN)

La fecundacion sucede cuando el espermatozoide
penetra el 6vulo maduro. Es bien sabido que el esper-
matozoide y el 6vulo son células sexuales, también
llamadas germinales y/o gametos,** del hombre y de
la mujer, respectivamente. Estas son las Gnicas célu-
las haploides en los humanos. Esto quiere decir que,
en sus respectivos nucleos, tales células cuentan con
veintitrés cromosomas; las células haploides contie-
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nen s6lo un miembro del par homélogo de cromoso-
mas. Al ndcleo de las células sexuales se le denomina
“prontcleo”.

La transferencia pronuclear consiste en transferir los
pronucleos de un cigoto*' a otro. Para ello, primero es
necesario fertilizar el évulo de la donante (aquel que

contiene mitocondrias sanas) con esperma del padre.

Simultdneamente, el évulo de la madre (que contiene
mitocondrias defectuosas) es fecundado con esperma
del padre. Cuando el 6vulo es fecundado por el esper-
matozoide, se forma un cigoto pronuclear. Este con-
tiene dos prontcleos; uno que pertenece al esperma-
tozoide y otro que pertenece al évulo. Con la ayuda
de equipo de micromanipulacion, los prontcleos del
cigoto formados por évulos de la donante son retira-
dos y desechados. Entonces, los prontcleos del cigoto
de la madre son insertados en el cigoto sano. Estas
operaciones se hacen dentro de las primeras vein-
ticuatro horas después de la fecundacion. El cigoto
resultante contiene ADN de la madre, del padre, y
también ADN mitocondrial de la donante.

Esta técnica se ejecut6 por vez primera al inicio de
la década de los ochenta, en un experimento que se
hizo con células sexuales de ratones. La eficacia de la
transferencia pronuclear en ratones se ha visto afecta-
da por altos niveles de remanentes de ADN mitocon-
drial en las crias, aproximadamente 24%. Se presume
que esto se debe a la inevitable transferencia de una
pequena cantidad de citoplasma que contiene alguna
mitocondria y ADN mitocondrial.

Al tratarse de una técnica novedosa, la transferen-
cia pronuclear ha sido aplicada Gnicamente en cigo-
tos anormales que poseian uno o tres prondcleos. Hay
quienes consideran que este método todavia necesita
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ser evaluado en un primate, como se ha hecho con la
transferencia del huso materno, para terminar de pro-
bar su eficacia y seguridad.

2. Transferencia del huso materno (THM)

El huso materno es una estructura que se encuentra
en el ndcleo del évulo* antes de ser fecundado, y se
compone de los cromosomas que contienen el ADN
de la madre. Esta técnica consiste en retirar el huso
materno del 6évulo de la mujer que planea ser madre
y transferirlo al 6vulo de la donante, cuyo huso mater-
no ha sido previamente removido. Posteriormente, el
6vulo reconstruido es fecundado por esperma del pa-
dre, y el embrion resultante se transfiere al Gtero de la
futura madre. Al igual que en la técnica antes descrita,
este embrion contiene ADN de la madre, del padre, y
ADN mitocondrial de la donante.

La transferencia de huso materno fue aplicada en
6vulos de primates rhesus macaques, y el resultado
fue exitoso, pues las crias no presentaron ninguna
anormalidad. EI mismo grupo de cientificos que reali-
zaron este estudio aplicaron la técnica en 6vulos hu-
manos maduros, un experimento en el que se presen-
taron algunos imprevistos. Fsta fue también la técnica
empleada por el doctor Zhang en el New Hope Ferti-
lity Center, que comunicé en septiembre de 2016 que
el bebé varén producto del tratamiento se encontraba
sano y no presentaba, hasta ese momento, ninguna
anormalidad derivada del procedimiento.

La THM presenta un inconveniente: la posibilidad
de que los cromosomas se dispersen durante la me-
tafase Il, cuya evidencia de dano al huso ha ocurri-
do por un cambio en la temperatura. En este sentido,
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los expertos recomiendan que la THM se realice en
condiciones ambientales altamente reguladas, donde
exista un riesgo minimo de dafio. De lo contrario, se
podria ocasionar aneuploidia —modificaciones en el
nimero de cromosomas— durante la manipulacién
del huso materno.

El reemplazo mitocondrial que realizan las TRM

presentadas es general; es decir, no se enfocan en la
mutacién especifica, sino que reemplazan todas las
mitocondrias con su ADN mitocondrial. Asi, las mi-
tocondrias sanas de la donante serdn transmitidas via
materna a las siguientes generaciones. A continua-
cion, se compararan las dos TRM aqui presentadas,
identificando sus ventajas y desventajas.

La TPN implica la destruccion de los cigotos afec-
tados, cuyos prontcleos son retirados. Este procedi-
miento es visto como un inconveniente ético por al-
gunos grupos. La TPN tiene dos claras ventajas sobre
la THM. La primera es que, si los pardmetros del es-
perma lo permiten, se puede realizar la fertilizacion
in vitro, y por ello la inyeccion intracitoplasmatica de
espermatozoides no es requerida. La otra ventaja es
que resulta mas facil visualizar los prontcleos que el
huso materno, utilizando un microscopio invertido
convencional.

En la THM se debe remover el epitelio, un tejido
celular que rodea la zona pelicida del 6vulo de la
donante, para poder penetrarlo empleando ldser. El
6vulo puede ser fecundado Gnicamente con una in-
yeccion intracitoplasmatica de espermatozoides. Este
procedimiento es mds costoso que la TPN, pues para
visualizar el huso materno es necesario emplear un
equipo especial, que esta unido a un sistema de ima-
gen que utiliza luz polarizada por doble refraccién.
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Existen personas que por razones éticas prefieren este
tratamiento, ya que no implica la destruccion de em-
briones.

Por los motivos ya expuestos, hay cientificos que
consideran conveniente que durante los préximos en-
sayos clinicos se procure optimizar las técnicas para
reducir los remanentes de mutaciones de ADN mito-
condrial a menos del actual 1%, vy, de igual manera,
minimizar el indice de fecundacién anormal. Asimis-
mo, tales cientificos consideran que la aneuploidia
debe ser reducida, puesto que es mas frecuente una
segregacion anormal de cromosomas (metafase II)
durante la maduracion del évulo cuando éste es mas
viejo. Ademas, sugieren que se estudien los posibles
efectos en los cromosomas y husos maternos por ser
expuestos a la luz polarizada por doble refraccion. Fi-
nalmente, es importante subrayar que las TRM inter-
cambian el ADN mitocondrial de una persona por el
de otra. Esto es muy distinto a las técnicas de edicion
genética que operan cortando secuencias genéticas,
modificando de tal manera el ADN nuclear.

[1. JUSTIFICACION DESDE UNA BIOETICA LIBERAL

El objetivo de este apartado es proporcionar una
justificacion para el uso de estas tecnologias desde
una perspectiva liberal de la bioética.” La “bioética
liberal” obliga a considerar la laicidad como punto de
partida para dicha propuesta regulatoria.** Ademads,
demanda identificar los aspectos éticos y sociales im-
plicados en la investigacion y la aplicacion de las téc-
nicas de reemplazo mitocondrial, cuya reflexién lleva
a visitar también el concepto de “dignidad humana”.
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Esta es la posicion de varios fil6sofos,* y también la
base para el desarrollo de este ensayo. Rodolfo Vaz-
quez distinguid tres categorias de fil6sofos: el modes-
to, el ambicioso particularista y el de la tercera via.
Bajo esta clasificacion, Vazquez retomé y comento
varias posturas de bioética médica, entre ellas la pro-

puesta del jurista y fil6sofo espanol Manuel Atienza

en el articulo “Juridificar la bioética”.*® Rodolfo Vaz-
quez concordd con esa propuesta (que esta dentro de
la clasificacion de fil6sofos de la tercera via), salvo por
divergencias menores, a propdsito de las cuales sugi-
ri6 algunas modificaciones a los principios propues-
tos por Atienza. Asimismo, afadio ciertas condiciones
que deben ser consideradas por funcionarios de salud
o miembros de comités de bioética. A continuacion,
expondremos ambas propuestas.

Manuel Atienza comenzé a escribir en castellano
lo que otros filésofos habian reflexionado en el area
y lo plasmé en la obra Juridificar la bioética. Publica-
da por vez primera en 1998, Atienza parti6é de lo que
hasta ese momento habia sido aportado a la materia,
en primer lugar, por Beauchamp y Childress en la teo-
ria Principles of Biomedical Ethics;*” por Albert R. Jon-
sen y Stephen Toulmin en The Abuse of Casuistry;*®y
finalmente por su contemporaneo, y también fil6sofo,
Diego Gracia en Procedimientos de decision en ética
clinica.** Atienza recogi6 y plasmé la esencia de las
teorias mencionadas, y las critic, una por una. Este
método permite al lector comprender de manera inte-
gral la teoria, puesto que es posible apreciar de mane-
ra clara su desarrollo y construccion.

Manuel Atienza comenzd su texto sefalando que
“los principios de la bioética constituyen el punto de
partida obligado en cualquier discusién que uno em-
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prenda con médicos, bidlogos, sanitarios, etc.”*® Hay
quienes consideran que la bioética es la disciplina
del siglo XXI. Ellos arguyen que, al ser una disciplina
transversal, podremos ser testigos del proceso por el
cual la bioética se ird incorporando en los discursos
de otras profesiones y oficios.>' Esta caracteristica de-
nota la trascendencia de la disciplina, y es nuestra ta-
rea fortalecer dicha incorporacion.

El origen de los principios y su formulacién se dio
en Estados Unidos, donde el Congreso cre6 una co-
mision nacional, cuya funcién consiste en “identifi-
car los principios éticos basicos que deberian guiar la
investigacion con seres humanos en las ciencias del
comportamiento y la medicina”,*? la cual empezé a
operar en 1974.> Cuatro anos después se publicé el
Informe Belmont, producto de la labor realizada por
los comisionados. En éste se decretaron tres principios:
autonomia o respeto por las personas; beneficencia,
que implica principalmente no hacer dano, asi como
extremar los beneficios y minimizar los riesgos; y justi-
cia o imparcialidad en la distribucion de riesgos y be-
neficios.

Entre los miembros de la Comision estaba Tom Beau-
champ, quien posteriormente colabor6 con James
Childress en la publicacion de Principles of Biomedical
Ethics, en 1979.>* Ellos retomaron los tres principios
del Informe Belmont e incluyeron un cuarto: el princi-
pio de no maleficencia. Beauchamp y Childress com-
prendieron que los cuatro principios son prima facie;
es decir, que en primera instancia obligan, siempre y
cuando no entren en conflicto entre si. En caso de ha-
berlo, deben jerarquizarse de acuerdo con la situacion
concreta. “Dicho de otra forma, no hay reglas previas
que den prioridad a un principio sobre otro, y de ahi
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la necesidad de llegar a un consenso entre todos los
implicados, lo que constituye el objetivo fundamental
de los comités institucionales de ética”.*

En cuanto al principio de autonomia, una persona
es autbnoma si se cumplen dos condiciones. La pri-
mera es que tenga derecho a tener su propio punto
de vista; la segunda es que elija y realice elecciones
basadas en sus valores y creencias personales. El prin-
cipio de no maleficencia significa no causar dafio a
otro. El tercer principio (justicia), comprende que una
persona no puede tener un trato distinto a otra, a me-
nos que entre ellas exista una diferencia notable. El
cuarto principio, el de beneficencia, implica prevenir
o eliminar dafios y promover el bien. Es importante
saber distinguirlo del principio de no maleficencia,
que implica una abstencién, y no una accion.

Manuel Atienza hace un par de criticas a los prin-
cipios de Beauchamp y Childress. En primer lugar,
considera que la formulacién de los principios resulta
un tanto vaga o poco precisa. Sin embargo, reconoce
que lo anterior se debe a que estos dos fil6sofos qui-
sieron enfatizar la posibilidad de que los principios
sean interpretados de distintas maneras. Otra critica
se elabora en torno a lo que los autores consideraron
al pensar en el principio de justicia: el igualitarismo,
el liberalismo vy el utilitarismo. Los igualitaristas en-
tienden la justicia como el igual acceso a los bienes
que toda persona desea; por su parte, los liberales po-
nen el acento en los derechos a la libertad social y
econdmica; finalmente, los utilitaristas privilegian, a
través de varios criterios, la maximizaciéon de la utili-
dad publica.*® Atienza estima que estas posiciones no
son compatibles entre si, y afirma que “lo dUnico que
cabe esperar es que las politicas pdblicas cambien de
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postura poniendo el énfasis ahora en una teoria y mas
tarde en otra. Este terreno inseguro puede reflejar una
cierta duda y ambivalencia... pero no equivale nece-
sariamente a injusticia”.>” Cabe mencionar que Beau-
champ es utilitarista, mientras que Childress es kan-
tiano. En este sentido, parece que el fil6sofo espanol
considera que para decretar un principio es necesario
partir desde una misma teoria.

Siguiendo la misma linea de critica al principalismo
norteamericano, y especialmente la que se hace al en-
foque utilitarista adoptado por Beauchamp y Childress
en la elaboracion de ésta, Atienza abordé The Abuse
of Casuistry de Jonsen y Toulmin.>® Posteriormente, re-
tomo la critica de Diego Gracia a estos dos autores.*

Jonsen y Toulmin propusieron en su obra, publica-
da en 1988, la “rehabilitacion” o rescate de la casuis-
tica, frente a lo que denominaron “la tirania de los
principios”. A través de la casuistica se busca que el
método de pensamiento se centre en el caso concre-
to, en vez de que exista un manual de principios ge-
nerales y reglas.®® Las decisiones se tomardn entonces
de acuerdo con las particularidades de cada caso, lo
que hace que las conclusiones sean provisionales jus-
tamente porque dependen de factores cambiantes. “El
punto de partida son simplemente maximas, tépicos
o lugares comunes que s6lo pueden ser comprendi-
dos en términos de los casos paradigmaticos que defi-
nen su sentido y fuerza; lo esencial, por ello, consiste
en elaborar una taxonomia (moral, médica o juridi-
ca) que clasifique los casos seglin sus semejanzas y
diferencias”.®'

La idea de la taxonomia serd considerada ulterior-
mente por Atienza en su propia propuesta, pero no
de manera rigurosa, sino mas bien pensando en una
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clasificacion. La reflexion bioética surge de casos di-
lematicos, y por ello es comin considerar clasificar-
los para su estudio y resolucién. Esto permite también
el analisis para identificar semejanzas y diferencias,
asi como establecer parametros. Finalmente, Jonsen y
Toulmin sefialaron que los comisionados en Estados
Unidos realizaron su tarea empleando la casuistica,
aunque no fueron muy conscientes de ello. En otras
palabras, la casuistica fue el método que les permiti
llegar a acuerdos a pesar de que sus principios, al ser
diferentes, entraron en conflicto en varias ocasiones.

La critica de Manuel Atienza al modelo Jonsen-
Toulmin estriba en dos cuestiones. La primera es que
la idea de crear una taxonomia a partir de la casuis-
tica parece contradecir a la casuistica misma. Si se
busca que los casos se resuelvan de acuerdo con sus
peculiaridades, jpor qué aplicar maximas construidas
a partir de otros casos? En este sentido, Atienza consi-
der6 que “el recurso que ellos sugieren a las maximas
o topicos es manifiestamente insuficiente para elabo-
rar criterios objetivos de resolucion de conflictos”.®?
Asimismo, estimé que cuando se estd frente a casos
dificiles es comdn encontrar mas de una maxima apli-
cable y que éstas sean contradictorias.

La nueva casuistica de Jonsen y Toulmin no esta en
condiciones de ofrecer una ordenacion de esas maxi-
mas; o mejor dicho, no podria hacerlo sin negarse a
si misma, pues eso significaria que, en ultimo térmi-
no, lo determinante serian los principios o las reglas
—si se quiere, de segundo nivel— que jerarquizan
las maximas.*

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

La segunda cuestion es que, de acuerdo con Atien-
za, los autores confiaron demasiado en la prudencia
de los especialistas al momento de resolver los ca-
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sos concretos. Asi, pareciera que no consideraron los
conflictos que surgen entre los especialistas a la hora
de tomar decisiones.

Como mencionamos anteriormente, Diego Gracia
también critic6 la propuesta de Beauchamp y Chil-
dress en su obra Procedimientos de decision en ética
clinica,** publicada en 1991. Es pertinente mencionar
que Atienza compartio la critica y el pensamiento de
Gracia, aunque no de manera integral. Este Gltimo re-
conocio la importancia de la casuistica, y sobre todo
de “la nueva casuistica” propuesta por Jonsen y Toul-
min. Su inquietud estaba en lo relativo a la fundamen-
tacion; por ello, su propuesta consistié en establecer
una jerarquia de principios, para que éstos no depen-
dieran de su ponderacion.

La idea de jerarquia de este autor se basé en que
algunos principios pueden entenderse como parte
del “bien comin” y otros, dentro del “bien particu-
lar”. El “bien comin” corresponde a lo que denominé
la “ética de minimos”, donde se nos puede obligar
desde fuera. Aqui también estd la ética del deber, es
decir, lo correcto y lo incorrecto. Al igual que el de-
recho, los principios de justicia y de no maleficencia
estan dentro de esta clasificacion. El “bien particular”
corresponde a la “ética de maximos”, a los valores
personales que tenemos. Aqui se ubica la “ética de
la felicidad”, los juicios de valor que hacemos para
considerar algo como bueno o malo. La moral, los
principios de autonomia y de beneficencia se ubican
dentro de esta categoria.

La critica principal de Atienza a Diego Gracia es
con respecto a la division de los principios, pues a
su juicio no estd justificado el fundamento que el au-
tor empled para realizarla. Gracia les otorga un mayor
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rango jerarquico a los principios del “bien comin” (los
principios de justicia y no maleficencia), porque pue-
den ser impuestos desde fuera. Atienza objeté dicha
justificacion a partir del principio de autonomia, ya que
él estd convencido de que éste no deberia gozar de
menor jerarquia. Su razonamiento es el siguiente: si la
justicia implica que las personas son iguales entre si,
entonces sus valores y opiniones seran igualmente to-
mados en cuenta, observando asi el principio de au-
tonomia. Por lo tanto, la autonomia no puede estar
dentro de los principios subordinados, sino que debe
ser considerada como principio general.

El trabajo de Manuel Atienza es relevante, porque
buscé construir un puente entre el derecho y la bioé-
tica. Quiz4 esa empresa no es tan compleja si se le
compara con la de trasladar este puente a la practica
y aplicarlo a la realidad. Ese es justamente el reto del
presente texto. Atienza propuso una conexion de tipo
metodolégico entre el derecho y la bioética:

Lo que deseo sostener es que hay un tipo de con-
flicto juridico cuya resolucion consiste justamente en
“ponderar” principios contrapuestos y que, para tra-
tar con esos casos, se ha ido desarrollando una cierta
metodologia que podria resultar de utilidad también
para la aplicacion de los casos concretos de los prin-
cipios de la bioética.®

Para exponer lo anterior, Atienza tomé tres casos
que llegaron al Tribunal Constitucional de Espafa, y
mostré el método juridico empleado por los jueces
para resolverlos. Lo especial de estos casos es el con-
flicto que existe entre los derechos constitucionales:
libertad de informacion, libertad de expresion, dere-
cho al honor, derecho a la intimidad y derecho a la
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propia imagen. Particularmente, los tres tipos de con-
flicto fueron:

1. Libertad de informacion versus derecho al ho-

nor.
2. Libertad de informacion versus derecho a la in-
timidad.

3. Libertad de expresion versus derecho al honor.

Atienza observo que de facto ningln derecho goza
de mayor jerarquia que otro; por el contrario, los jue-
ces decidieron qué derecho debia ser preponderante
tras analizar las circunstancias de cada caso. El méto-
do utilizado por el Tribunal Constitucional consistio
en dos pasos. El primero fue la construccion de una
taxonomia, que permitié ubicar cada caso dentro de
una categoria determinada. El segundo fue la elabora-
cion de una serie de “reglas de prioridad”. Sin embar-
go, éstas no supusieron una jerarquizacion invariable
o perpetua de los principios; es decir, que el “princi-
pio X” fuera a prevalecer siempre sobre el “principio
Y”.%¢ El resultado fue la obtencion de una serie de
pautas o reglas cuya caracteristica trascendental es
que son producto de un ejercicio racional. En otras
palabras, “las decisiones mantienen entre si un consi-
derable grado de coherencia; se fundamentan en cri-
terios que pretenden ser universalizables; producen
consecuencias socialmente aceptables; y (por supues-
to) no contradicen ningln extremo constitucional”.®
Otra cuestién importante con respecto a estas reglas
es que “no constituyen simplemente soluciones para
un caso, sino que pretenden servir como pautas para
el futuro, y por lo tanto constituyen también un meca-
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nismo —imperfecto— de prevision”.®® Atienza aclara
que, al tratarse de decisiones fundamentadas en razo-
nes, también pueden ser racionalmente criticadas, e
incluso modificadas.

En un apartado de su articulo “Juridificar la bioé-
tica”, Manuel Atienza traslad6 el método empleado
por los jueces a la disciplina de la bioética. Vale la
pena mencionar que el filésofo pensé la bioética des-
de la medicina. Por ello, parti6 de la relacién médico-
paciente (una relacién asimétrica, por el poder que
ostenta el médico frente al paciente y la vulnerabi-
lidad de este dltimo frente al primero) para construir
los principios de la disciplina. Atienza observé que,
en general, los principios de la bioética responden a
las preguntas: ;quién debe decidir?, ;qué beneficio se
puede o se debe causar?, ;como debe tratarse a un
individuo en relacion con los demas?, y ;qué se debe
deciry a quién?®®

También consideré los cuatro principios clasicos
—autonomia, dignidad, universalidad y publicidad—
obtenidos a partir de los imperativos categoéricos de
Kant. No obstante, sefal6 que disiente de su postura
frente a la moral. El motivo por el cual consideré estos
principios es porque

...estan ligados a ciertos rasgos profundos que carac-
terizan a las personas, esto es, que reconocemos a
otro como persona o somos reconocidos como tales
por los demas si a) nadie puede decidir por nosotros,
si podemos hacerlo; b) no se nos instrumentaliza,
esto es, se nos respeta; c) no se nos trata peor que a
los demas, y d) podernos conocer para decidir.””

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

Asi pues, Manuel Atienza propuso los siguientes
cuatro principios:
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1. Principio de autonomia. Cada individuo tiene de-
recho a decidir sobre aquello que le afecta (aqui,
en particular, sobre su vida y salud).

2. Principio de dignidad. Ningtn ser humano pue-
de ser tratado como un simple medio.

3. Principio de universalidad (o de igualdad). Quie-
nes estan en las mismas condiciones deben ser
tratados de manera igual.

4. Principio de informacién. Todos los individuos
tienen derecho a saber lo que les afecta (aqui, lo
que afecta a su salud).”

Considerd que estos cuatro principios, a los que de-
nomind “primarios”, son suficientes para resolver los
casos faciles. Sin embargo, cuando se estd frente a ca-
sos dificiles, situaciones atipicas o no previstas, éstos
resultan insuficientes. Por ello, propuso otros cuatro
principios secundarios, que deben considerarse para
su resolucién. Estos derivan de los primarios, puesto
que se fundamentan en ellos: a cada principio primario
le corresponde su analogo secundario. En esta légica,
los principios primarios tienen prioridad, y los secun-
darios tienen la carga de la prueba. A continuacion,
los principios secundarios y sus respectivas reglas:

1. Principio de paternalismo justificado. Es ilicito
tomar una decisién que afecta a la vida o salud
de otro si:

— Este dltimo estd en una situacién de incompe-
tencia basica.

— La medida supone un beneficio objetivo para él.

— Se puede presumir racionalmente que consenti-
ria si cesara la situacion de incompetencia.

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

DR © 2019. Universidad Nacional Auténoma de México - Instituto de Investigaciones Juridicas



Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
www.juridicas.unam.mx https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv Libro completo en:
https://tinyurl.com/y6yv7bmn

2. Principio de utilitarismo restringido. Es licito em-
prender una accién que no supone un beneficio
para una persona (o incluso que le supone un
dano), si con ella:

— Se produce (o es racional pensar que podria
producirse) un beneficio apreciable para otro u
otros.

— Se cuenta con el consentimiento del afectado (o se
puede presumir racionalmente que consentiria).

— Se trata de una medida no degradante.

3. Principio del trato diferenciado. Es licito tratar a
una persona de manera distinta que otra si:

— La diferencia de trato se basa en una circunstan-
cia que sea universalizable.

— Produce un beneficio apreciable en otra u otras.

— Se puede presumir racionalmente que el perjudi-
cado consentiria si pudiera decidir en circunstan-
cias de imparcialidad.

4. Principio del secreto. Es licito ocultar a una per-
sona informaciones que afectan a su salud, si
con ello:

— Se respeta su personalidad.
— Se hace posible una investigacion a la que ha
prestado consentimiento.”

Las reglas, al ser mds especificas, permiten aterrizar
los principios al caso concreto. Este ejercicio es muy
complejo, e incluso Atienza considera que
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...el problema fundamental de la bioética es el pasar
del nivel de los principios al de las reglas; o, dicho
de otra manera, construir, a partir de los anteriores
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principios... un conjunto de pautas especificas que
resulten coherentes con ellos y que permitan resolver
los problemas practicos que se plantean y para los
que no existe, en principio, consenso.”?

La dltima parte de “Juridificar la bioética” es espe-
cialmente significativa para este texto. Manuel Atien-
za concluy6 su propuesta afirmando que existen dos
vias para pasar de los principios a las reglas: la legis-
lativa y la judicial. Aqui se puede apreciar claramente
lo dificil que es construir un puente entre el derecho
y la bioética; uno que no se enfoque en la metodolo-
gia (como lo propone este autor), sino en la practica.
Atienza sostuvo que la via legislativa tiene mayores
ventajas que la judicial, pero no mencion6 cuales son
ni por qué las considera como tales. En este sentido,
concordamos con el autor en que regular a partir de
casos no es el método idéneo. Esta es, precisamente,
una traba que presenta la bioética cuando se intenta
regular partiendo de ella, ya que se trata de una dis-
ciplina que se basa en la casuistica. Por lo tanto, se
corre el riesgo de que las normas juridicas, produc-
to de la practica legislativa, sean rigidas —para evitar
abuso— y que no tengan la concrecion deseada.

Al hablar de la via judicial, Atienza se refirié a los
comités de ética, y especificamente a la labor que rea-
lizan sus miembros, por ser analoga a la labor realiza-
da por las y los jueces. En ambos casos el ejercicio es
casi el mismo: ponderar principios. Lo innovador de
su propuesta es la creacion de un comité de ética a
nivel nacional, que funja como una segunda instancia
para los casos que le sean sometidos por los comi-
tés de ética locales dejando asentada su opinién. De
esta manera, se irian conformando una serie de pre-
cedentes no vinculatorios, pero si orientadores, que
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promoverian el desarrollo de los principios y reglas de
la bioética. En esta ldgica, las decisiones del comité
nacional deben estar motivadas y deben publicarse.
Estos dos requisitos son basicos para dejar al descu-
bierto el razonamiento detras de ellas y tener acceso
a las mismas.

Finalmente, nos referiremos a la propuesta “bioética

liberal”, de Rodolfo Vazquez. Como mencionamos al
inicio de este apartado, este fil6sofo revisd propuestas
de varios autores sobre dicha disciplina, y observé que
es posible clasificarlos en tres grupos: los “modestos”,
los “ambiciosos” y los de “la tercera via”. Los modestos
son los que consideran que la filosofia y su practica les
brindan las herramientas para “distinguir las buenas de
las malas pruebas, los argumentos correctos de las fala-
cias, el dogma de la experiencia”;”* es decir, se dedican
meramente al oficio técnico de su disciplina.

Por otro lado, estan los fil6sofos “ambiciosos”, que
a su vez se dividen en tres. En un extremo situ6 a los
“generalistas” de la moral, y en el extremo contrario,
a los “particularistas”. Para hacer dicha clasificacion,
Vazquez se inspir6 en lo que Norman Daniels deno-
mina y describe como the land of bioethics.” Este fi-
|6sofo norteamericano propuso dividir el campo de
la bioética como si se tratara de un campo de batalla:

...en diferentes niveles donde se ubican, en las zonas
altas, los Uplanders, bandas protegidas en torno a las
teorias generales; abajo, en el valle, se encuentran
los Lowlanders, contextualistas y casuisticos, que
desconfian de los lugares altos y se deleitan sintien-
do el polvo y el pasto bajo sus pies, y en un lugar
intermedio, en una serie de colinas fortificadas con
principios y reglas se encuentran los habitantes del
Middle Kingdom.”®
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“Fil6sofos de la tercera via” es la denominacion que
Vazquez les dio a aquellos cuyas posiciones se ubi-
can en el espacio intermedio entre ambos extremos
(es decir, a los habitantes del Middle Kingdom). Es-
tos filésofos buscan un “equilibrio reflexivo” entre los
principios generales y las convicciones particulares;
reconocen la primacia de los principios, pero no con
valor absoluto, sino prima facie. Aqui se sitda el pro-
pio Rodolfo Vazquez, y es también donde se ubica la
propuesta de Manuel Atienza.

Como anunciamos desde un principio, Vazquez
se basd en “Juridificar la bioética”: “Con ciertas di-
vergencias menores y algin anadido, adelanto mi
acuerdo con esta tercera posicion [la tercera via] y
en especial con la propuesta de Atienza...”.”” El fi-
|6sofo mexicano recogi6é los principios primarios y
secundarios, y también las reglas sugeridas por Atien-
za. Unicamente discrep6 respecto del Gltimo, el prin-
cipio de la informacién, y su andlogo secundario, el
principio del secreto, ya que consider6 que “podrian
subordinarse adecuadamente al «Principio de la auto-
nomia personal» y al del «Paternalismo justificado»,
respectivamente”.”® La razén para motivar este ajus-
te fue que una persona, para poder tomar una deci-
sion (es decir, para ejercer plenamente su autonomia),
debe estar debidamente informada.

Rodolfo Vazquez concluyé su propuesta enuncian-
do cinco condiciones que deben ser consideradas por
los funcionarios de la salud o los miembros de comi-
tés de bioética al emplear los principios normativos
y las reglas en su toma de decisiones. Segtn él, estas
condiciones “constituyen el punto de partida necesa-
rio para la defensa de una teoria comprometida con
un enfoque o una perspectiva liberal”,” y son:
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1. Su pluralidad e inconmensurabilidad.
2. Su objetividad en tanto expresan la exigencia
de satisfaccion de necesidades basicas.
. Su valor prima facie.
4. La distincién entre principios primarios y secun-
darios, y la prevalencia de los primeros para de-

W

terminar la carga de la prueba.

5. El trdnsito necesario de los principios a las re-
glas para la resolucion de las situaciones con-
cretas y conflictivas.®

1. Células controversiales: investigacion
en embriones humanos

En el primer apartado se mencion6 que la TPN ope-
ra con embriones® obtenidos mediante las técnicas
de reproduccion asistida, mientras que en la THM se
manipulan directamente los 6vulos. Esta caracteristica
de la THM pareciera eludir la controversia que genera
el uso de embriones; pero en sentido estricto no es
asi. Es importante un apartado propio para aclarar la
relacion entre las TRM y el uso en investigacion de los
embriones humanos.

La polémica en torno a la experimentacion y mani-
pulacién de embriones es la misma que se ha discu-
tido en el aborto, en el uso de métodos anticoncepti-
vos, y en la investigacién con células troncales.®” Esta
se centra en responder si el embrién es o no persona,
o bien en qué momento se le debe dar una considera-
cion especial; no se trata de un simple conglomerado
de células, pero tampoco de una persona como tal.
Para responder a tal interrogante, se decidié plasmar
la reflexion de la filésofa mexicana Margarita Valdés,
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quien recogio tres nociones de persona: una biolégi-
ca, una de persona potencial y una de persona meta-
fisica. Estas corresponden, a su vez, con las posturas
conservadora, liberal y moderada, respectivamente.
La nocién bioldgica plantea que se es persona por
el simple hecho de tener el c6digo genético de la es-
pecie humana (homo sapiens). La critica que se hace
a esta postura consiste en que el tener el c6digo gené-
tico no es suficiente para ser persona:

Después de todo, nuestras células no gonadicas con-
tienen un cédigo genético completo y son producto
de la uniéon de dos células humanas (el 6vulo y es-
permatozoide originales) y no diriamos que son “per-
sonas” por mas que los avances cientificos puedan
permitir un dia no lejano la reproducciéon humana
mediante la clonacion.®

La nocién biolégica coincide con la postura con-
servadora, que puede encontrarse dentro de algunos
grupos de la religion catélica, por ejemplo. Esta pos-
tura le concede derechos absolutos al embrién huma-
no desde el momento de la fecundacién, que desde
entonces se considera persona. Estas posturas conser-
vadoras son analizadas por Medina Arellano, quien
sefala que los argumentos que utilizan se vinculan
con la atribucién de sacralidad y santidad al embrién
humano, puesto que afirman que

...los embriones son poseedores de dignidad huma-
na, cuyas vidas son sagradas en todas las etapas y
merecen consideracion moral completa. La destruc-
cion de vida santificada en el curso de la investigacion
embrionaria constituye una afrenta al respeto a la vida
y dignidad humanas; por tanto, una actividad moral-
mente mala y pecaminosa.®
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Cuando se discutié en el Parlamento britanico la
legalizacion de las técnicas de reemplazo mitocon-
drial, Fiona Bruce, representante de la Camara de los
Comunes, manifest6 el desasosiego que le genera la
creacion y destruccién de embriones para el proceso
de TPN:

Permitanme ser directa: En principio si me opongo
a estas propuestas... Uno de los dos procedimientos
que nos piden sancionar el dia de hoy —transferencia
pronuclear— involucra la creaciéon y destruccion in-
tencional de al menos dos embriones humanos, y en
la practica probablemente mas, para crear un tercer
embrion, el cual se espera esté libre de enfermedad
mitocondrial. ;Estamos contentos de sacrificar dos vi-
das humanas tempranas para hacer una tercera vida?®

Bruce claramente mantiene una postura conserva-
dora. Para quienes piensan como ella, la TPN tiene
una ventaja moral sobre la THM porque no implica la
destruccion intencional de embriones.

Por lo tanto, una mujer o una pareja que mantiene
esta postura debe ver la TPN como moralmente im-
permisible porque requiere de la destruccion inten-
cional de un embrién humano en beneficio de otro.
En la TPN la mujer o la pareja consciente e intencio-
nalmente le instruyen a otra persona para que creey
luego mate un embrién humano en etapa temprana.
Esto equivale a instruir y autorizar el asesinato de un
adolescente inocente para extraer su corazon y ayu-
dar a otro adolescente.®

Los pacientes del doctor Zhang y padres del primer
bebé producto de una TRM, una pareja jordana, esco-
gieron la THM sobre la TPN precisamente por razones
morales; a saber: la destruccion intencional de em-
briones. Sin embargo, es importante mencionar que
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el desarrollo tecnolégico de la THM también implico
la destruccién de embriones, lo cual si se es estricto
también la hace moralmente impermisible para quie-
nes mantienen una postura conservadora. Ademas,
aunque la THM ya se aplique en la practica médica,
es posible que siga siendo desarrollada para perfec-
cionar su seguridad y eficacia. Esto implicaria que se
creen y destruyan embriones con el propésito de ver
su desarrollo tras la aplicacién de la THM.

Los conservadores que se pronuncian Unicamente a
favor de la THM con base en la destruccion de em-
briones, no pueden, en realidad, apoyar esta técni-
ca... La mujer o la pareja que se beneficie de lo que
consideran como un acto moralmente pernicioso y
su aceptacion de este beneficio alienta directamente
aquellos embriones destruidos para seguir haciéndo-
lo, aunque su papel en todo el estimulo haya sido
pequero... los conservadores no pueden apoyar la
THM porque de manera indirecta estarian alentando
la destruccion de embriones humanos a través de la
legitimacion de la practica.?”

Por otro lado, existen posiciones proteccionistas del
embrién humano en relacién con el argumento de la
“potencialidad”; la nocién de persona en potencia se
refiere a la capacidad que tiene la célula de conver-
tirse en “una persona hecha y derecha, en una per-
sona real”.8® No obstante, reconocer la potencialidad
del ser nos obliga a reconocer la potencialidad del no
ser: “Diremos entonces que todo feto tiene tanto el
poder o «potencialidad» para convertirse en persona
como la potencialidad contraria de no convertirse en
persona”.®’ La autora antes citada no apoya esta pos-
tura porque la considera exagerada —es el extremo
contrario de la nocién biol6gica—. Desde ese punto
de vista, implica que el feto carece de valor durante

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

DR © 2019. Universidad Nacional Auténoma de México - Instituto de Investigaciones Juridicas



Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
www.juridicas.unam.mx https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv Libro completo en:
https://tinyurl.com/y6yv7bmn

toda la gestacion hasta su expulsion, porque en este
lapso tiene la capacidad de ser o no ser persona.

La postura liberal no coincide con la nocién de per-
sona en potencia. Los liberales “no encuentran una
diferencia moral entre TPN y THM. Ambas TRM estan
moralmente a la par porque [para ellos] los embriones

humanos no tienen un valor intrinseco”. Los liberales

no consideran que los embriones humanos son perso-
nas, y tampoco les otorgan algin tipo de valor moral,
por pertenecer a la especie humana en ninglin mo-
mento de la gestacion. Consecuentemente, para ellos
la reflexion moral sobre el embrién humano vy la dife-
rencia entre las dos TRM estd vacia.

La nocién metafisica de persona sostiene que “la
nota distintiva de las personas... es que les podemos
aplicar tanto predicados materiales como predicados
mentales o psicolégicos”.” Esto significa que se les
puede atribuir estados de conciencia; son entes capa-
ces de sentir, disfrutar y sufrir, por ejemplo. De acuer-
do con Valdés, al momento en que el ente adquiere
dichas propiedades psicolégicas adquiere también
una consideracién especial. En este sentido, es hasta
el tercer mes de gestacion (doceava semana) cuando
se considera que el sistema nervioso del feto esta bien
desarrollado. Por ende, antes de este momento el ente
se compone Unicamente de propiedades materiales.
Valdés defiende esta nocién, que se sitGa en un punto
medio entre las dos anteriores.

La postura gradualista coincide con la nocién me-
tafisica. Empero, todavia existe conflicto sobre el mo-
mento en que se le debe dar una consideracion espe-
cial al embrion; es decir, a los cuantos dias, semanas o
meses. Valdés, por ejemplo, menciona que esto ocu-
rre hasta la décima segunda semana. Por otro lado,
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la académica catdlica Margaret Farley considera que
antes de los catorce dias el estatus moral del embrion
no es el de una persona. Su razonamiento coincide
con el de quienes apoyan la postura gradualista, por-
que estima que es importante diferenciar entre con-
cepcion e individualizacion. La primera implica a un
ser humano en potencia, mientras que la segunda se
da catorce dias después de la fecundacion. También
subraya que la investigacién con embriones humanos
antes de ese plazo tiene un fin humanitario.”"

Con respecto al embrion, la postura gradualista se
muestra como la mds abierta y equilibrada. En ella
se piensa concretamente en la experimentacion con
embriones; por ende, es la que se propone en este
texto. Fsta parece ser un punto de partida idéneo para
emprender un didlogo razonado y tolerante sobre di-
lemas bioéticos; asimismo, reconoce que se le debe
otorgar una consideracion moral al embrién, que es
distinta de la que se otorga a las personas.

...los partidarios de esta postura sefalan que el desa-
rrollo embrionario es un proceso mediante el cual se
necesita la ocurrencia de ciertos eventos para que se lo-
gre individualizar el embrién, es decir, es necesario des-
cartar la gemelacion. Es también después de este punto
cuando se forma el primer surco del sistema nervioso
central del embrion, a partir del cual el sistema y 6rga-
nos del cuerpo nervioso comienzan a formarse.”

En esta logica, antes del decimocuarto dia el em-
brién se considera un cimulo de masa celular, por lo
que puede ser usado para investigacion. Ya sea que
se usen embriones criopreservados o que intencio-
nalmente se creen para fines de investigacion, ambos
casos son moralmente justificables.”® En el primero,
porque usar embriones es preferible a que se creen
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en laboratorios y se les esta otorgando mayor valor
al hacerlo; en el segundo, porque los embriones se-
ran utilizados para generar conocimiento y desarrollar
tratamientos y terapias contra enfermedades, lo cual
constituye fines muy loables.?*

Como se ha mostrado, determinar el estatus moral

del embrién no es tarea facil. Incluso el Grupo Hinx-

ton, al discutir sobre las tecnologias de edicion gené-
tica, no logré llegar a un acuerdo sobre este punto:
“...aunque discutimos varios problemas éticos fun-
damentales, tales como el estatus moral del embrion,
no intentamos llegar a un consenso sobre estos, los
cuales creemos estan fuera de ser resueltos en con-
textos culturales particulares”.” Dentro de la misma
declaracion, el Grupo Hinxton reconocio la necesidad
de diferenciar tres categorias de embriones humanos
usados o considerados para realizar investigacion. En
primer lugar, estan los embriones no viables, sobrantes
de fecundacion in vitro (FIV); en segundo lugar, se en-
cuentran los embriones viables, sobrantes de FIV, y fi-
nalmente, estan los embriones creados especificamente
para la investigacion.

Los miembros del Grupo Hinxton coincidieron en
que es fundamental que los cientificos consideren cui-
dadosamente la categoria de los embriones que utili-
zan, en aras del valor de la investigacion en ciencia
basica. “Ademas, dado que el nimero de embriones
disponibles para la investigacion es baja y los tejidos
apreciados, los métodos utilizados y datos obteni-
dos deben estar disponibles de manera abierta, para
maximizar el valor cientifico derivado de estas célu-
las humanas”.?® Puede decirse que los miembros del
Grupo Hinxton reconocen el valor moral de los em-
briones humanos, y consecuentemente se les puede
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colocar dentro de la postura gradualista. Asimismo, se
estima muy atinada la recomendacién que hicieron
con respecto a la diferenciaciéon de embriones para
hacer investigacion con ellos, y por ende deberia ser
replicada por los cientificos que operan con embrio-
nes humanos.

La postura gradualista tiene en cuenta que los em-
briones humanos adquieren mayor valor moral confor-
me se van desarrollando durante la gestacion. En esta
l6gica, quienes mantienen esta postura consideran
que la THM es moralmente preferible a la TPN: “Esto
es porque el nimero total de embriones destruidos en
la TPN seria mas alto que aquél que corresponde a la
THM, considerando tanto las practicas clinicas como
las practicas de investigacion”.”” En palabras de César
Palacios-Gonzalez: “Podemos concluir que para un
gradualista que le atribuye un poco de valor moral a
los embriones humanos el desarrollo y uso de la THM
es moralmente preferible, pues reduce la destruccion
de algo que tiene un minimo valor moral”.%

2. Dignidad humana y derechos humanos

Generalmente, el principio de dignidad humana in-
voca “algo” intrinseco y propio del ser humano. Por
ejemplo, “...un vinculo a los seres humanos por el
hecho de ser racionales, por ser seres sensibles, por
el origen de la creaciéon humana, o bien por ser seres
pertenecientes a una misma constitucion genética ti-
pica de todos los miembros de la especie humana”.”
No obstante, la definicion de este principio es vaga, lo
que da pie a distintas interpretaciones, en las que se
le atribuyen determinadas caracteristicas que pueden,
incluso, ser contrarias entre si.
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A continuacion, se presentan diversas interpretacio-
nes sobre lo que puede ser el principio de dignidad
humana y lo que comprende. La seleccion se hizo a
partir del perfil del autor y la obra donde las presenta.
Primero se expone lo que publicé Juan Carlos Tealdi,
médico y bioeticista argentino, en su obra Bioética de

los derechos humanos. Posteriormente, se plasma la

investigacion realizada por Viviana Bohérquez Mon-
salve y Javier Aguirre Romdn, en su articulo “Las ten-
siones de la dignidad humana: conceptualizacion y
aplicacion del derecho internacional de los derechos
humanos”. Su estudio es interesante, porque los au-
tores buscan el concepto de dignidad humana en el
derecho internacional de los derechos humanos, cen-
trandose en el sistema interamericano de los derechos
humanos. Por otra parte, en la obra no sélo se revisan
los instrumentos juridicos internacionales, sino tam-
bién algunas resoluciones de la Corte Interamericana
de Derechos Humanos. Ademas, es una investigacién
transdisciplinaria, puesto que se trata de estudiar el
principio de “dignidad humana” desde el derecho y
la filosofia, disciplinas ejercidas por sus respectivos
investigadores.

En un apartado de su obra Bioética de los derechos
humanos,'® Juan Carlos Tealdi enumeré los argumen-
tos presentados por Ruth Macklin —profesora de ética
médica— en una editorial del British Medical Journal,
donde expuso que el concepto de dignidad podia ser
erradicado de la ética médica, y esto no afectaria su
contenido en lo absoluto.” A continuacién, se plas-
man sus argumentos, sin intencion de defender su
postura, sino porque invoca diversos significados que
se le han atribuido al concepto de “dignidad humana”
en el ambito de la medicina.
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Una primera nocién es la que se encuentra en la
Convencién Europea de Bioética. Esta le atribuye al
concepto de “dignidad humana” la obligacion que
tienen los Estados parte de garantizar, dentro del cam-
po de la aplicacion de la medicina y la biologia, el
derecho de las personas a otorgar su consentimiento
libre e informado, el respeto a su vida privada, y la no
discriminacion. “...[En] ella como en otros documen-
tos la dignidad no parece tener otro significado que el
implicito en «el principio de la ética médica» del res-
peto por las personas o necesidad de obtener el con-
sentimiento informado, proteger la confidencialidad
y evitar la discriminacion y practicas abusivas”.'”

Una segunda nocion corresponde a “las referen-
cias a la dignidad que emergieron en la década de los
70 en discusiones sobre el morir y la prolongacién de
los tratamientos sobre sostén vital... en Estados Uni-
dos... la dignidad no parece ser otra cosa que el res-
peto por la autonomia”.'® Esta connotacion es una
constante del principio de dignidad del ser humano;
las nociones de dignidad humana suelen considerar
el respeto por la autonomia de las personas.

Un significado distinto de dignidad humana tiene
que ver con el respeto al deseo de los vivos, y surge
de la manipulacién de cadaveres que hacen los es-
tudiantes de medicina. Puesto que se trata de cada-
veres, no puede hablarse del respeto a la autonomia;
pero hay quienes consideran que se trata de una vio-
lacién a la dignidad de las personas muertas. Es en-
tendible también que los familiares de los cadéaveres
sientan afliccion por los procedimientos realizados
con éstos.'*

Al igual que en otros instrumentos internacionales,
en el informe sobre Clonacién Humana y Dignidad
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Humana de la Comision Presidencial de Bioética de
Estados Unidos no hay una definicién del concepto
de dignidad humana. Macklin considera que en este
caso este principio funge como un mero eslogan.'®
Finalmente, el Consejo de Nuffield sobre Bioética
emitié un informe titulado “Genética y conducta hu-

mana: el contexto ético”. En el capitulo denominado

“Genética, libertad y dignidad humana”, se resalta la
responsabilidad de uno mismo como aspecto central
de la dignidad humana: “... la concepcién de uno
mismo como un agente libre y responsable, capaz de
actuar razonadamente y de dirigir el curso de nuestra
vida de acuerdo con nuestros propios valores y vision
del mundo”.'% Nuevamente vemos el énfasis en la au-
tonomia, y ésta como elemento medular de la dignidad
humana: “En principio, una comunidad en particular
deberia concebir a la Dignidad Humana en el sentido
de que dara prioridad al ejercicio de la libre eleccion,
asi que la autonomia individual debera ser vista como
la maxima expresion de la Dignidad Humana”.""” El
ejercicio de la autonomia de la voluntad permite ejer-
cer otros derechos, entonces se le puede considerar
como el punto de partida.

Un estudio ilustrativo sobre el concepto de “dignidad
humana” desde una vision iusfiloséfica aplicada al de-
recho internacional de los derechos humanos es el que
hicieron Bohérquez Monsalve y Aguirre Romén, en un
articulo titulado antes mencionado. Ellos identificaron
tres tensiones en torno al concepto de dignidad huma-
na: 1) caracter natural versus caracter artificial; 2) ca-
racter abstracto versus caracter concreto, y 3) caracter
universal versus caracter particular.

El caracter natural de la dignidad humana significa
que ésta es intrinseca y natural al ser humano, por el
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simple hecho de serlo. “Desde esta perspectiva, es la
naturaleza misma, o Dios, quien otorga a todo indivi-
duo perteneciente a la especie humana este atributo
llamado «dignidad»... Atributo que, por lo tanto, se
encontraria presente en él, incluso desde el momento
mismo de la concepcién”.'% El inconveniente que se
le puede atribuir a este rasgo es el cardcter metafisico
que se le otorga a la dignidad humana.

Por otro lado, el caracter artificial del concepto de
dignidad humana es producto de un consenso entre
las personas dentro de un contexto especifico.

...es una ficcion moral, politica y, especialmente, ju-
ridica que se predica de todos los miembros de la es-
pecie humana. Asi, son los Estados, en particular los
constitucionales respetuosos de los derechos vy liber-
tades, los que crean el principio juridico-politico de
la dignidad humana. Esta creacion se hace, en gran
medida, como una manera de intentar garantizar la
paz y la convivencia humana pacifica.'®

Aqui lo preocupante es que, al convenir qué es la
dignidad y a quiénes se les aplica, aquellos que que-
branten el convenio puedan perder ese derecho. En
palabras de los autores, “la fragilidad de la argumen-
tacion es la que se revela problematica y evidente,
pues el principio utilitarista podria usarse, en ultima
instancia, para justificar cualquier cosa”.'"®

El cardcter abstracto de la dignidad humana se re-
fiere precisamente a la ambigtiedad del concepto, es
decir, a que no hay una definicion de éste en los ins-
trumentos internacionales de derechos humanos.

...en la Declaracion Universal de los Derechos del
Hombre celebrada en 1948 en el seno de la ONU...
se trat6 de exponer el concepto como un valor inhe-
rente a todos los seres humanos y fundante para el
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respeto de sus derechos. Derivado de esta declara-
cion, las subsecuentes declaraciones en materia de
derechos humanos, genoma humano, y bioética...
constituyen en su mayoria, ideales que con dificul-
tad son llevados al ambito pragmatico, debido a su
carencia de claridad y especificidad con relacion a
como y de qué manera seran respetados y adoptados
por los sistemas juridicos nacionales.™"

La problematica aqui es que la vaguedad del con-
cepto impida que se materialice, y que la dignidad
humana permanezca como un concepto vacio.

El cardcter concreto aterriza el concepto de “digni-
dad humana” y lo vincula directamente con ciertos de-
rechos. En este sentido, generalmente “...detrds de la
idea de dignidad humana, se encuentra la idea de
«buen vivir»...”.""? Esto implica puntualizar lo que se
entiende por buen vivir y los derechos esenciales para
alcanzar dicho estado. En este escenario, despierta
desasosiego el hecho de que se especifique y concre-
tice tanto el concepto hasta el punto de deformarlo,
pudiendo llegar a un absurdo.

El caracter universal de la dignidad humana apela
que éste es igual para todos los seres humanos sin dis-
tincion alguna entre ellos. Por el contrario, el caracter
particular reconoce diversas dignidades atendiendo a
las caracteristicas particulares del grupo que se tenga
en mente.

...mas que una “dignidad humana”, lo que realmente
existe es una multiplicidad de ideas de varias digni-
dades, cada una predicada en concreto de grupos so-
ciales culturales e histéricamente determinados. Asi,
se podria hablar de la dignidad del ser humano en
cuanto a Latinoamericano, o en cuanto a Oriental, o
en cuanto Mujer, o en cuanto Indigena, etc.'"
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Los riesgos que se corren en estos dos escenarios
son similares a los mencionados en las caracteristicas
anteriores: ya sea que se constituya un discurso vacio
o bien que se deforme el concepto.

Estos autores orientaron su analisis sobre el concep-
to de “dignidad humana” hacia el sistema interameri-
cano de derechos humanos (SIDH). Ellos observaron
que la alusion a dicho concepto se hace en la De-
claracion Americana de los Derechos y Deberes del
Hombre, en la Convencion Americana de Derechos
Humanos (CADH) y en la Convencién Interamericana
para Prevenir, Sancionar y Erradicar la Violencia con-
tra la Mujer —Convencion de Belém do Pard—.

El primer instrumento del SIDH data de mayo de
1948. Aqui, las referencias que se hacen sobre el con-
cepto estan impregnadas de una vision iusnaturalista;
que “la dignidad es ubicada en el hecho mismo del na-
cimiento de todo ser humano, como si se tratara de una
caracteristica definitoria de su naturaleza o esencia”."*
Lo interesante es que otra referencia al concepto de
dignidad humana lo supedita al derecho a la propie-
dad privada: “Articulo 23. Toda persona tiene derecho
a la propiedad privada correspondiente a las necesida-
des esenciales de una vida decorosa, que contribuye a
mantener la dignidad de la persona y del hogar”.'"®

Para comprender por qué se hizo este vinculo, seria
necesario estudiar el contexto histérico, politico y so-
cial del momento en que se redacté; un ejercicio que
aplica para todos los tratados. Aunque no es un ins-
trumento del SIDH, no se puede dejar de mencionar
la Declaracion Universal de los Derechos Humanos
(diciembre de 1948), en la que también se le otorga
un caracter iusnaturalista al concepto de “dignidad
humana”. A diferencia del anterior, aqui el concepto
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se liga con los derechos a la seguridad social y al tra-
bajo, en sus articulos 22 y 23."® Si se hace el ejercicio
de estudiar el escenario en que se redacto, recién ter-
minada la Segunda Guerra Mundial, no cabe duda de
que este instrumento abraza el deseo de implementar
acciones para reconocer la dignidad necesaria para

lograr un ambiente de justicia, libertad y paz; sin em-

bargo, ésta no se define.

...ese caracter abstracto e indeterminado del concep-
to como necesidad de un consenso formal entre las
naciones signatarias de la Declaracion Universal de
Derechos Humanos, postula simultdineamente la ne-
cesidad de una determinacién material concreta por
los diversos actores segun los contextos historicos,
sociales, culturales y religiosos de cada uno de ellos.
Actores que seran quienes le den precision y clari-
dad al concepto en su uso. De alli que el concepto
de dignidad humana para un analisis ético alcance el
mayor grado de coherencia y utilidad imaginable.'"”

En la CADH se hacen tres referencias a la nocion
de dignidad humana dentro de sus postulados. En el
predmbulo, el concepto mantiene la postura iusnatu-
ralista. En el articulo 50. se le vincula con el derecho
a la integridad personal; en el 60., con la prohibicién
de esclavitud y servidumbre, y en el 11 protege direc-
tamente la dignidad, y la relaciona con la protecciéon
alahonra."® .. [La] idea explicita de dignidad que se
tiene en tal instrumento internacional no aparece vin-
culada a los derechos econémicos, sociales y cultura-
les, sino a los derechos mencionados anteriormente
que hacen parte de la Ilamada tradicién de derechos
de primera generacién”."?

En [a Convencién de Belem do Pard (1995) se alude
al concepto de “dignidad de la mujer” en el articulo

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

DR © 2019. Universidad Nacional Auténoma de México - Instituto de Investigaciones Juridicas



Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
www.juridicas.unam.mx https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv Libro completo en:
https://tinyurl.com/y6yv7bmn

40., y en el mismo inciso se menciona la proteccion
de su familia.

Articulo 4. Toda mujer tiene derecho al reconoci-
miento, goce, ejercicio y proteccion de todos los de-
rechos humanos y a las libertades consagradas por
los instrumentos regionales e internacionales sobre
derechos humanos. Estos derechos comprenden, en-
tre otros:

e) el derecho a que se respete la dignidad inheren-
te a su persona y que se proteja a su familia.

Parece que la inclusién de estos dos elementos den-
tro de un mismo apartado se hizo con la intencién de
asociarlos. Esta asociacion es llamativa, puesto que
mucho se ha luchado por desligar a la mujer de su rol
de madre como una caracteristica forzosa.

Por consiguiente, bien podria sospecharse que a pe-
sar de los grandes avances que se han hecho en el
mundo a partir de esta Convencion, la misma parecia
incluir una idea tradicional que aceptaba el lugar pri-
vilegiado de la dignidad de la mujer (aquel en donde
esta dignidad se hacia mas concreta) se encontraba
en la familia.™®

Son las y los jueces quienes atribuyen significado
al concepto de “dignidad humana” de acuerdo con el
caso de estudio; asi, entonces, fungen como creadores
de derecho. En el SIDH, la Corte Interamericana de
Derechos Humanos (ColDH) tiene la competencia
de interpretar la CADH a través de sus jurisdicciones
contenciosa y consultiva.”! En el texto al que se ha
estado aludiendo, los autores examinaron cinco sen-
tencias de la ColDH donde se invocé la proteccion a
la dignidad humana. A continuacién, los casos.
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A. Caso Velazquez Rodriguez vs. Honduras
(1988)'%2

Se trata de la desaparicion forzada de Manfredo Ve-
lazquez por parte de las fuerzas armadas hondurefas.
Este tribunal afirmé que el aislamiento prolongado y la

incomunicacion constituyen un trato cruel, inhumano,

lesivo para la persona y violatorio de su dignidad. “La
naturaleza humana no cambia por el hecho de haber
cometido algtn crimen; lo que significa que incluso
los peores delincuentes siguen siendo seres humanos
con dignidad vy, por ende, asi deben ser tratados por
los Estados Democraticos”.'* Aqui es evidente que la
ColDH considera que la dignidad humana es propia
de la naturaleza del ser humano, intrinseca a si mismo.

B. Caso Caballero Delgado y Carmen Santana
vs. Colombia (1995)'**

Los hechos versan sobre la detencién y posterior
desaparicion de Isidro Caballero Delgado y Maria del
Carmen Santana. Asimismo, algunos testigos declara-
ron que Maria del Carmen, cuando ya estaba detenida,
habia sido vista sin ropa; por lo tanto, en el momento
procesal oportuno se alegé que su dignidad humana
e integridad personal habian sido violadas. La ColDH
resolvio que el derecho a la integridad personal no fue
violado, puesto que, considerd, no existian pruebas
suficientes de que estas personas hubieran sido tortu-
radas o sometidas a malos tratos. Los autores decidie-
ron incluir este caso porque “por una controvertida
valoracion probatoria se dejo sin determinar la desnu-
dez forzada a la que fue sometida Carmen Santana...
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por miembros del Ejército[;] es un hecho que atenta
contra la dignidad humana y, en especial, contra los
derechos humanos de las mujeres”.'?*

C. Caso Neira Alegria y otros vs. Pert (1995)'%

Este se refiere a la responsabilidad internacional del
Estado por la muerte de Victor Neira Alegria, Edgar
Zenteno Escobar y William Zenteno Escobar, quienes
se encontraban detenidos en un centro penitenciario
en calidad de procesados como presuntos autores del
delito de terrorismo durante un operativo militar. Las
fuerzas armadas tomaron el control del centro porque
se produjo un amotinamiento. Después de cuantiosos
bombardeos, ciento once internos fallecieron, entre
ellos los sujetos del presente caso. Respecto de la vio-
lacion a la integridad personal alegada por las victimas,
la ColDH discurrié que ésta no se materializo, ya que
no se demostré que estas personas, cuando fueron de-
tenidas en el centro penitenciario, hubieran sido objeto
de malos tratos.

...a pesar de que la dignidad sea entendida como
algo inherente a la naturaleza misma de los seres hu-
manos, no es posible identificarla de forma absoluta
con el hecho mismo de la vida, pues, como lo sefal6
la Corte, la dignidad humana posee una esfera de
significado auténomo vy diferente.'?’

D. Caso de los “Ninos de la Calle” (Villagran
Morales y otros) vs. Guatemala (1999)'*

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA
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Aqui “la ColDH precis6 dos elementos para iden-
tificar y definir la violaciéon de la dignidad humana:
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i. Las condiciones de especial vulnerabilidad de las
personas y ii. El contexto en el que se desarrollan los
hechos violatorios”."?® La primera condicion se des-
prende de que la ColDH estimé que una persona
ilegalmente detenida se encuentra en una situacion
agravada de vulnerabilidad; por lo tanto, existe ma-

yor riesgo de que se le vulneren otros derechos, entre

ellos la integridad fisica y el trato digno. La segunda
condicién se obtiene a partir de que la ColDH ma-
nifesté que la acciéon de introducir a los jovenes en
la cajuela de un vehiculo es, por si sola, contraria al
debido respeto a la dignidad humana.

En el voto concurrente conjunto de los jueces Canca-
do Trindade y Abreu Burelli se asentaron dos cuestio-
nes importantes. La primera es que, nuevamente, en-
fatizaron la especial vulnerabilidad de las victimas del
presente caso por tratarse de nifos. La segunda es que
ampliaron el “vivir con dignidad” al marco de los de-
rechos econémicos, sociales y culturales:

...la labor interpretativa de la Corte IDH continua, asi
sea en los votos concurrentes, concretizando el signi-
ficado abstracto de la dignidad humana al extenderlo
“al dominio de los derechos econémicos, sociales y
culturales, ilustrando asf la interrelacion e indivisibili-
dad de todos los derechos humanos” (Corte IDH, “Ni-
nos de la Calle”-Villagran Morales y otros vs. Guate-
mala, 1999, Voto concurrente conjunto de los jueces
A. A. Cancado Trindade y A. Abreu Burelli, parr. 4)."%°

E. Caso del Penal Miguel Castro vs. Perd (2006)''

Los hechos de este caso sucedieron en 1992, un
mes después de que el entonces presidente, Alberto
Fujimori, asumié poderes dictatoriales por medio de
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un golpe de Estado. Desde hacia mdas de una década
se vivia un conflicto armado en el pais, iniciado por
grupos armados no estatales contra el Estado. Fue en-
tonces cuando un operativo en un centro penitencia-
rio, cuyo supuesto objetivo era trasladar a un grupo
de mujeres a otro penal de mayor seguridad, resultd
en la muerte de decenas de presos y heridos, debido
al uso excesivo de la fuerza. Entre los ejecutados ex-
trajudicialmente se encontraban algunas personas de
quienes se sospechaba que pertenecian a los grupos
armados no estatales, como Sendero Luminoso. La
ColDH concluy6 que el objetivo real del operativo no
fue el traslado de las reclusas, sino un ataque contra
los presos, sospechosos de pertenecer a grupos terro-
ristas y traidores a la patria.

Los internos que resultaron heridos fueron trasla-
dados al hospital de la policia. Aqui no sélo no se
les brind6 atenciéon médica adecuada, sino que se les
oblig6 a permanecer desnudos durante su estancia.
Entre ellos habia mujeres que estuvieron todo el tiem-
po vigiladas por hombres armados. La ColDH estimé
que este acto fue violatorio de la dignidad personal
de todos ellos. En cuanto a las mujeres, dichos actos
constituyeron violencia sexual, ademas de una viola-
cion directa contra su dignidad.

Luego, la dignidad no es la misma para todas las perso-
nas, pues con este caso se reitera la idea segun la cual
si los sujetos son especialmente vulnerables, la pro-
teccion de la dignidad debe ser reforzada, es decir,
en el caso de mujeres, ninos e indigenas el concepto
de dignidad denota otras obligaciones para los Esta-
dos.'?

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

Regresando al plano de la bioética, ahora se ex-
pondra la nocién de “dignidad humana” desde una
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perspectiva comunitaria.’? Esta via trata de construir
el concepto a partir de las circunstancias culturales,
sociales y politicas, y puede resultar en el empode-
ramiento del principio, que sirve como fundamento
de los derechos humanos —bajo esta 6ptica, la digni-
dad humana no se aplica a los embriones, puesto que

no pueden ejercer los derechos humanos—; o bien

puede resultar en una limitacion al poder, es decir, a
lo que las personas pueden o no hacer dentro de un
contexto especifico.

Es fundamental construir una estructura normativa
en la que se establezcan los criterios éticos que deben
ser observados en la investigacion, se delimite en qué
consiste la dignidad humana, y cuando se violenta:

...es necesaria la construccion de un marco legal y éti-
co, en el que se incluya dénde, como, cuando y bajo
qué circunstancias sera viable la creacion de embrio-
nes humanos... proporcionando un adecuado enten-
dimiento del respeto a la dignidad de los embriones
que debe ser observada en el desarrollo de esta acti-
vidad [se refiere a la obtenciéon de células troncales,
sin embargo aqui se retoma pensando en la investiga-
cion, experimentacion y manipulacion de embriones
humanos]."*

Retomando las caracteristicas planteadas anterior-
mente, el propdsito es construir un concepto de ca-
racter artificial, pero a la vez concreto y particular. Es
decir, se trata de una construccion de los legisladores,
previo estudio y discusion, para lograr un consenso
sobre lo que significaria la dignidad humana en tér-
mino universal, respetando la particularidad de cada
individuo, para asi delimitar sus alcances en nuestro
pais en el momento en que se realice. Es importante
recordar lo que se mencioné antes sobre la construc-
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cion artificial de la dignidad humana, y es que ésta es
viable cuando se estd dentro del contexto de un Esta-
do constitucional, respetuoso de los derechos y de las
libertades de los individuos. Si el contexto mexicano
no tuviera esas caracteristicas, entonces esta propues-
ta no seria adecuada.

Asimismo, los derechos humanos deben ser el ci-
miento de este marco normativo. En este sentido, es
preciso evocar la “progresividad” como una de las ca-
racteristicas del derecho internacional de los derechos
humanos y traspasarlo a la ética de la dignidad, que
“presupone... un progreso moral... porque cualquiera
de nosotros puede devenir sujeto de la indignacion y
protagonista de un reclamo de dignidad”.’*> Por las
razones mencionadas, se consideran viables las pro-
puestas descritas en este apartado. Consecuentemen-
te, se estima que esta estructura juridica permitira el
desarrollo biotecnolégico. No debe perderse de vista
que “las naciones tienen la obligaciéon moral de ga-
rantizar el avance de la ciencia y desarrollo de nuevos
tratamientos que mejoren la calidad de vida de las
personas y futuras generaciones”."3°

I1. INVESTIGACIONES GENETICAS Y LAICIDAD

Discutir sobre el estatus moral del embrién y el prin-
cipio de dignidad humana obliga a analizar también
el principio de laicidad. Esta necesidad se acentda al
saber que el porcentaje de poblacion era de 89.3%, '3’
y aunque esta cifra ha ido en descenso desde 1970,'®
es un hecho que la Iglesia catélica ostenta un poder
importante, que permea la esfera politica.

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

DR © 2019. Universidad Nacional Auténoma de México - Instituto de Investigaciones Juridicas



Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
www.juridicas.unam.mx https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv Libro completo en:
https://tinyurl.com/y6yv7bmn

Ferrajoli advierte la postura “de la confusiéon”; aque-
lla que vincula cuestiones morales y cuestiones juri-
dicas. Aqui el derecho funciona como un sostén de la
moral, que le imprime fuerza a sus postulados a través
de la coercion. En esta logica:

...si un comportamiento es inmoral debe ser también

prohibido por el brazo secular del derecho; si es un

pecado debe ser también tratado como delito. Por
tanto, si la supresiéon de un embrién, como conse-
cuencia... de experimentaciones médicas, es (consi-
derada inmoral), entonces debe ser configurada ade-
méas como un ilicito por parte del derecho.'®

Una segunda postura que sefala Ferrajoli, y que de-
fiende, es aquella que separa la esfera juridica de la
esfera moral. Esto significa que “...el Estado no debe
inmiscuirse en la vida moral de las personas, defen-
diendo o prohibiendo estilos morales de vida, creen-
cias ideolégicas o religiosas, opciones o actitudes
culturales. Su Unico deber es garantizar la igualdad,
la seguridad y los minimos vitales”." Esta postura es
acorde con el pensamiento liberal.

Es importante sefalar ambas posturas, porque, como
se menciond ya, la Iglesia catdlica en México todavia
ostenta un fuerte poder. A modo de ejemplo, en mayo
de 2016 el entonces presidente, Enrique Pena Nieto,
propuso reformar el articulo 40. de la Constitucién
para reconocer el matrimonio igualitario, y también,
permitirles a estas parejas adoptar si asi lo desean.'!
Ello significo reconocer el derecho que tienen las per-
sonas mayores de edad a contraer matrimonio sin ser
sujetos a ningun tipo de discriminacién.'** Inmedia-
tamente, la iniciativa causo revuelo, y se realizaron
marchas a favor y en contra. Nacié el movimiento
Frente Nacional por la Familia, cuyo propésito es de-
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fender a la “familia natural” —conformada por una
mujer y un hombre—, y que estuvo muy activo bus-
cando frenar la iniciativa a través de la organizacion
de marchas y difusion de propaganda.'* Finalmente,
en noviembre de ese mismo ano los integrantes de la
Comisién de Puntos Constitucionales de la Cdmara de
Diputados desecharon la iniciativa del presidente de la
Republica.'

El Estado mexicano esta constituido como laico, lo
cual esta establecido en el articulo 40 de la Constitu-
cion: “...una Republica representativa, democrdtica, lai-
cay federal...”. La laicidad se puede definir “...como un
instrumento juridico-politico del cual nos hemos dota-
do para poder vivir en convivencia y armonia, en una
sociedad que es plural y que reconoce esa pluralidad
y una diversidad crecientes”.'” Otra definicion de
laicidad postula que es “un régimen de convivencia
social, cuyas instituciones politicas ya no estan legi-
timadas por lo religioso o por lo sagrado, sino prin-
cipalmente por la soberania popular”.'*® De acuerdo
con Roberto Blancarte, esta Gltima “permite distinguir
el concepto de laicidad del de separacién entre Esta-
do e Iglesia”.'*” Hacer dicha distincién es importan-
te, porque él mismo considera que esta separacién
constituye una condicion relevante para garantizar la
laicidad del Estado, mas no suficiente.

En México, la laicidad se piensa como “un régimen
de corte anticlerical”, antagénico a lo religioso. Hay
que enfatizar que es todo lo contrario; se trata de “un
régimen disefiado para garantizar la libertad de creen-
cias y la libertad de religion, y que no existe, historica-
mente hablando, ningiin lugar donde se haya podido
dar la libertad de religién que no sea en el marco de
un Estado laico, llamese asi o no”.'® En este sentido,
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la laicidad se sustenta en la igualdad y en la no discri-
minacion, puesto que no privilegia a ninguna religion
o creencia frente a otras. De esta manera, un Estado
laico es aquel que reconoce la pluralidad y diversidad
de religiones en el pais.

La laicidad debe ser la premisa para crear politicas

publicas y establecer reglas. Asimismo, los criterios

que guian las investigaciones cientificas deben partir
desde la laicidad. Esto se debe a que las decisiones no
pueden ser tomadas por las convicciones dogmaticas
de un grupo de personas. Es necesario que las dis-
tintas voces sean escuchadas, respetandose y garanti-
zandose la libertad de expresion, que es fundamental.
Es importante recordar que el principio practico de la
laicidad es la tolerancia; es decir, el ejercicio de res-
peto entre personas que tienen creencias diferentes,
y a su vez, el limite de lo tolerable es el respeto de
los derechos humanos.™ Todo esto debe aplicarse al
momento en que se discuta sobre la regulacion de las
técnicas de reproduccién asistida, donde lo concer-
niente al embrién y a la dignidad humana suelen ser
la traba para lograr la concrecién de un marco juridi-
co adecuado.

1. Eugenesia

Durante la discusion sobre las TRM surgi6 la siguiente
pregunta: ;el reemplazo mitocondrial deberia ser con-
siderado como una forma de modificacion de la linea
germinal humana?™ Existen dos posturas contrarias
que contestan la pregunta. Por un lado, estan quienes
consideran que si se trata de una modificacién de la
linea germinal humana, puesto que “los procedimientos
alteran el contenido genético de los 6vulos humanos o

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

DR © 2019. Universidad Nacional Auténoma de México - Instituto de Investigaciones Juridicas



Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
www.juridicas.unam.mx https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv Libro completo en:
https://tinyurl.com/y6yv7bmn

embriones, los cuales son transmitidos a las generacio-
nes futuras, cuando se trata de ninas”."*' Por otro lado,
estan quienes consideran que “el reemplazo mitocon-
drial implica dnicamente el intercambio de ADN mi-
tocondrial sin ninguna modificacién, por consiguiente
se trata de un trasplante de los organelos, andlogo a
los trasplantes de 6rganos que pueden hacerse mas
adelante en la vida”." En caso de que se tomara la
decision de que los productos de las TRM sélo sean
varones, entonces se evade este dilema, porque se es-
tarfa descartando la posibilidad de transferir ADN mi-
tocondrial de la donante a las generaciones futuras.'*?

Parte de la discusion también ha sido determinar
si las TRM transfieren mitocondrias o ADN nucleolar.
Esta Gltima postura es la que introduce el concepto de
“eugenesia” a la discusion.* Asimismo, esta disyun-
cion corresponde a la cuestion sobre la adecuada de-
nominacién de las TRM. Sabiendo cémo funcionan la
THMy laTPN, ;es preciso denominarlas TRM? Segun
Stuart A. Newman,'>> lo que en realidad se estd trans-
firiendo durante la aplicacion de las TRM es ADN
nucleolar y no las mitocondrias; sin embargo, hablar
de transferencia mitocondrial tiene mayor aceptacion
por parte del publico, aunque el término carezca de
precision cientifica.'*®

En este sentido, Palacios Gonzalez identifico atina-
damente en su texto que la pregunta relevante es si es
importante o no la cantidad de ADN que se transfiere.
Esto porque, de acuerdo con Newton, y hablando es-
pecificamente sobre la THM, “lo que en realidad esta
siendo transferido son 20,000 genes aproximadamen-
te provistos por la donadora”."” En esta logica, afirmar
que durante la aplicacién de las TRM se transfiere el
0.1% del total del material genético es sesgado. Para
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Newton, la cantidad de ADN transferida si es impor-
tante, porque, segln él, “esto les abriria las puertas a
aplicaciones rutinarias de modificaciones de la linea
germinal (o sea, heredables)”.'>® Esta postura, compar-
tida por varios cientificos y bioeticistas, sostiene que
aceptar las TRM implicaria también aceptar la euge-

nesia: “ellas facilitardn una nueva forma de eugenesia,

el mejoramiento de humanos a través de la seleccion
deliberativa de sus rasgos heredables”.'>

Palacios Gonzalez usé tres argumentos para con-
frontar la postura de Newton. El primero de ellos ya
se mencioné arriba, y es que las TRM no modifican
necesariamente la linea germinal humana. Esto se
debe, precisamente, a que se puede emplear el diag-
nostico de preimplantacién gestacional (DPG), o se
pueden revisar los espermatozoides para seleccionar
dnicamente varones. En este escenario, la transferen-
cia mitocondrial no serd heredable, condicién nece-
saria para ser considerada como una modificacion de
la linea germinal.'®

...la naturaleza de la herencia mitocondrial es tal que
tnicamente podemos referirnos a las TRM como “téc-
nicas de modificacion de la linea germinal” cuando
afectan a las mujeres, ya sea por darles existencia o
por tratar su enfermedad de ADN mitocondrial, pues
es solo en este escenario cuando la “modificacion”
podria ser heredada.'®

El segundo argumento empleado por Palacios Gon-
zalez para contraargumentar que la aprobacion de las
TRM es una “pendiente resbaladiza” hacia practicas
eugenésicas fue poner de ejemplo la regulacion de las
TRM en el Reino Unido y en los Estados Unidos. En
el primer pais, la aplicacion de las TRM se hace pre-
vio estudio, y es caso por caso. Asimismo, “mientras
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que las TRM han sido aprobadas en el Reino Unido,
la transferencia nuclear de células somaticas (o sea, la
clonacién) con fines reproductivos no lo ha sido”.'®* En
Estados Unidos un panel experto de la Agencia de Ad-
ministracion de Alimentos y Medicamentos (FDA) con-
cluyé que la aprobacion de las TRM debia retrasarse
hasta que no se tengan mas datos preclinicos.’® Por
otro lado, el comité experto de la Academia Nacional
de Medicina concluyé que el reemplazo mitocondrial
debiera crear Gnicamente embriones de varones para
evitar el problema de la modificacién de la linea ger-
minal.'® En estos ejemplos se “...demuestra que en
la practica el hecho [de] que una técnica sea acepta-
da no conlleva a que todas las otras técnicas similares
también vayan a ser aceptadas”.'®®

Finalmente, para construir el tercer argumento de
Palacios Gonzalez retomo el pensamiento sobre eu-
genesia liberal sostenido por Nicholas Agar, que se
plasma a continuacion:

De acuerdo con Agar, las sociedades liberales de-
ben respetar la concepcion de las personas sobre ex-
celencia humana (o sea que las sociedades libera-
les deben permitir puntos de vista plurales de lo que
cuenta como una buena vida), y este respeto debe
extenderse hacia la manera en que las personas de-
ciden hacer sus hijos. El mantiene que deben haber
dos restricciones para la eugenesia liberal: (i) biotec-
nologias no deben ser empleadas para resolver pro-
blemas sociales complejos (por ejemplo, racismo) y
(i) los ninos que nacen de tales biotecnologias no
deben ser perjudicados.'®®

Palacios Gonzalez concluyé que las TRM no cua-
dran dentro de las dos restricciones, por lo que la
postura de eugenesia liberal es defendible cuando se
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piensa en las TRM. Asimismo, este investigador inda-
g0 en la cuestion del dano, es decir, ;los nifos conce-
bidos con las TRM pueden sufrir dano alguno?

Las TRM no pueden dafiar a estos niflos porque para
que una accion dane a alguien ésta necesita hacer a
esa persona peor de lo que hubiera estado si la ac-
cion no se hubiera consumado. Las TRM no pueden
empeorar a alguien porque sin su aplicacion estos in-
dividuos no hubieran existido, en primer lugar: esto es
conocido como el efecto de sin-identidad. Las TRM
determinan la identidad (identidad en el sentido de
qué material genético individualiza a un ser biolégico)
de quien seria “traido” a la existencia, al afectar cua-
les gametos se fusionaran. Por ejemplo, el uso de las
TRM afecta el momento de la concepcién, y ademas
éstas afectan cual esperma en particular va a fertilizar
el 6vulo de la mujer destinado. Por tltimo, la eleccion
no es entre una vida donde uno estaba afectado por
las TRM y otra donde uno no estaba afectado por las
TRM. La decision es entre la existencia y la inexis-
tencia. La dnica excepcion a esto es cuando hemos
preseleccionado un esperma y un 6vulo para nues-
tros propositos reproductivos, antes de decidir usar las
TRM. En esos escenarios, el uso de las TRM no afecta
qué esperma y 6vulo van a fusionarse, y entonces es
verdad que las cosas podrian haber sido de otra ma-
nera para estos nifios concebidos con las TRM.'®

Para concluir, es importante retomar el concepto de
eugenesia. Este tiene una connotacién negativa, de-
bido a que varias practicas eugenésicas se realizaron
en distintas partes del mundo a lo largo del siglo XX,
y han atentado contra la dignidad humana. Las mas
conocidas fueron las realizadas por el gobierno de la
Alemania nazi, pero no fueron las Gnicas.'®® El térmi-
no “eugenesia” fue acunado a finales del siglo XIX por
Francis Galton, primo de Charles Darwin, quien ins-
pirado en la teoria de la evolucién “...proclamé que
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la humanidad debia servirse del conocimiento cienti-
fico para lograr la superacién de su propia especie. La
meta de la eugenesia de Galton era el mejoramiento
de la especie humana, y su medio principal para lo-
grarlo era el de controlar la reproduccién de los indi-
viduos de una sociedad”.'®

Como se ha visto, si es posible que las TRM impliquen
una modificacién a la linea germinal humana, aunque
Unicamente cuando se crean nifias, porque, como se
sabe, las mitocondrias solamente son transmitidas por
via materna. Si esto es considerado eugenesia, defini-
tivamente no se le puede comparar con las practicas
mencionadas arriba. Las TRM no buscan mejorar la
raza humana, sino que permiten a las mujeres con en-
fermedades mitocondriales, tener descendencia biolo-
gica previniendo la transmision de estas enfermedades
a sus hijos, lo cual es un fin loable.

Muchos comentaristas hoy en dia, sin embargo, mien-
tras reconocen que las intervenciones genéticas ac-
tuales pretenden prevenir o tratar enfermedades serias
o promueven que los hijos estén libres de enferme-
dades serias (algunas veces mencionado como nueva
eugenesia) no son comparables a la eugenesia nega-
tiva de tiempos anteriores, enfatizan que la distincion
entre eugenesia e intervenciones genéticas recientes
depende sobre si éstas ultimas son llevadas a cabo
en contextos donde existan salvaguardias adecuadas,
como el respeto y la proteccion legal del paciente y de
la autonomia reproductiva. Para muchos observado-
res, ambos la vigilancia social y la mejor ciencia son
necesarias para asegurar que los antiguos ideales de
la eugenesia que promueven la llamada aptitud bio-
l6gica y devaldan a los “no aptos” no reaparezcan.'”?

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA
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ridad y eficacia de estos tratamientos de reproduccién
asistida (TRA) como dos cuestiones de caracter ético
que deben ser cuidadosamente atendidas. La misma
observacion la hicieron algunos comités de ética. Pa-
reciera, entonces, que el cardcter ético de las TRM
descansa, principalmente, en estas dos caracteristicas.

Sin embargo, como se ha visto, éstas no son las tnicas

cuestiones éticas que deben abordarse.

Al respecto, Erica Haimes y Ken Taylor publicaron
recientemente un articulo muy completo sobre este
tema. Ellos adoptaron una postura critica respecto de
los debates que se llevaron a cabo en el Reino Uni-
do sobre la legalizacion de las TRM, e incluso consi-
deraron que la calidad de éstos fue sobrevaluada. En
su articulo “Sharpening the Cutting Edge: Additional
Considerations for the UK Debates on Embryonic In-
terventions for Mitochondrial Diseases” identificaron
diez areas que a su parecer requieren de mayor discu-
sion, con mas detalle y claridad. Como se ha mencio-
nado, el Reino Unido aprobd las respectivas reformas
a la ley en febrero de 2015 y entraron en vigor en
octubre del mismo afo. Por lo tanto, la intencién de
estos autores al escribir el texto fue que otras jurisdic-
ciones nutran sus respectivos debates sobre la regu-
lacion de las TRM, considerando las debilidades que
ellos encontraron en la discusion britanica.'”

En este apartado se plasmara el analisis realizado
por estos autores, porque, ademds de haber distingui-
do una gama de cuestiones éticas y sociales que deben
ser consideradas en la discusién, su exposicion es muy
clara y contribuye a una mejor comprensién del tema.
Entonces, se mencionaran las diez areas que identifi-
caron y se haran algunos comentarios de las autoras.
Sin embargo, antes de senalarlas, es necesario hacer

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

DR © 2019. Universidad Nacional Auténoma de México - Instituto de Investigaciones Juridicas



Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
www.juridicas.unam.mx https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv Libro completo en:
https://tinyurl.com/y6yv7bmn

una precision dentro del area que los autores Ilama-
ron “El potencial de despertar expectativas poco re-
alistas”. No todas las enfermedades mitocondriales
provienen de mutaciones en el ADN mitocondrial; sin
embargo, Gnicamente éstas pueden ser objeto de las
TRM. Esta precision ya habia sido mencionada antes,
pero es importante subrayarla.

2. Libertad reproductiva y mujeres en la
investigacion genética

Poco se discute sobre las alternativas que tienen
las mujeres afectadas por problemas reproductivos.
Es decir, existe un vacio en cuanto a las opciones de
reproduccién disponibles; por ende, sus respectivos
costos y beneficios no suelen compararse entre si.
“Las alternativas de donacion «tradicional» de 6vulos
completos, la maternidad subrogada con donacién de
6vulos, o la adopcion han sido raramente discutidas,
y mucho menos detalladas o estudiadas”.'”?

Si bien existe esta laguna, es fundamental que
cuando las personas busquen someterse a tales trata-
mientos se les dé toda la informacién necesaria y un
asesoramiento adecuado, para que puedan ejercer su
autonomia y tomar una decisién de manera informa-
da, libre y responsable.'”?

El punto de partida de las discusiones en el Parla-
mento britdnico fue la posibilidad de tener hijos con
parentesco genético. Fue tal el valor que se le otorgé a
este aspecto, que el Human Fertilization and Embryo-
logy Act prohibe brindar informacién que pueda iden-
tificar a la donante de mitocondrias. Asimismo, poco
se discutié respecto de la persona que nace como
producto de la aplicacion de las TRM, en cuanto a
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que una vez adulto tendrd una postura acerca de la
“relacion genética” que guarda con la mujer donante.

Respecto de este punto, se coincide con que deben
ponerse sobre la mesa todas las opciones que tienen
las mujeres con una enfermedad mitocondrial para
tener un hijo. Sobre todo, cuando busquen someterse

a las TRM, el agente responsable debe desplegar to-

das las alternativas existentes y mencionar sus respec-
tivos beneficios, costos y riesgos. Cada una debe ser
integralmente comprendida por los pacientes. Tam-
bién se considera que es comprensible que las per-
sonas busquen tener descendencia genética, porque
es un acto propio de la naturaleza humana. En este
caso, querer tener un vinculo genético no es egoista,
ni tampoco esta sobrevalorado, sino que simplemente
es algo natural. Si existe, entonces, la opcién de recu-
rrir a las TRM para tener descendencia genética libre
de la transmisién de enfermedades mitocondriales, no
se ve el porqué no hacerlo.

La Human Fertilization and Embryology Authority
convocd a un Panel Revisor de Seguridad (HFEA) en-
cargado, como lo indica su nombre, de revisar la evi-
dencia obtenida respecto de la seguridad y eficacia de
las TRM. En su tercer reporte, de 2014, el panel indic6
lo siguiente:

La investigacion nunca puede contestar cada pregun-
ta antes de la oferta de un nuevo tratamiento, tampo-
co se puede esperar garantizar la seguridad o eficacia
cuando se aplique por vez primera en la clinica... el
panel concluyé tanto en el 2011 como en el 2013
que la evidencia disponible en esos momentos no su-
geria que las técnicas no fueran seguras. La direccion
del recorrido continda siendo la misma, y por ende el
panel llega a la misma conclusion en este reporte.'”
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Lo que se desprende de esta declaracién es que no
es posible tener certeza completa sobre la seguridad
de las TRM durante las primeras aplicaciones clinicas,
porque dichas aplicaciones son necesarias para lograr
la completa seguridad de las TRM. Finalmente, son
tecnologias que fueron desarrolladas durante varios
anos, que se aplicaron en animales, y cuyos resulta-
dos demostraron ser suficientemente seguras para ser
aplicadas en humanos, previa legalizacién. Asimismo,
seguiran siendo desarrolladas y perfeccionadas. Esto
no significa que las TRM sean inseguras. Ademads, en
las intervenciones médicas siempre se corre un riesgo,
aungue va lleven afios haciéndose. Asi es la medicina,
porque no es una ciencia exacta.

Otro elemento importante que los autores mencio-
naron en el articulo es la confusién que existe entre
los aspectos sobre ética y los aspectos sobre seguri-
dad. Se entiende que resulta dificil separar las cues-
tiones éticas de la seguridad, porque no seria moral-
mente correcto ofrecer terapias que se sabe no son
seguras. Dicha confusién se pudo percibir en el discur-
so de algunos miembros del Parlamento, y también en
el de los participantes de la consulta publica realizada
por la HFEA. La seguridad y eficacia de los tratamientos
quedan comprendidos dentro de la parte ética de su
aplicacién, mas no son el todo."”

Los autores sefialaron que la decision politica de le-
gislar las TRM fue posible gracias a que se enfatizaron
determinados puntos, mientras que otros casi no se
mencionaron. Por ejemplo, las discusiones se enfoca-
ron en que los bebés y los nifos estuvieran sanos, y se
sefnalaron las enfermedades mitocondriales mas seve-
ras. Por otro lado, los medios de comunicacién y los
grupos de apoyo de los pacientes estuvieron activos
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promoviendo estas cuestiones. Consecuentemente, los
autores consideraron que el discurso estuvo sesgado,
y aclararon los puntos. En cuanto al primer ejemplo,
Haimes y James indicaron que muchas enfermedades
mitocondriales no se manifiestan hasta la edad adulta,
por lo que hablar de bebés y nifios sanos parece chan-

tajista. Ademds, quienes buscan los tratamientos son

las mujeres que desean tener descendencia genética.
En cuanto al segundo ejemplo, existen diferentes tipos
de enfermedades mitocondriales y distintos grados de
gravedad. Finalmente, con respecto al tercer ejemplo,
consideraron que falté claridad para expresar el rango
de personas afectadas y, por ende, potenciales benefi-
ciarios de los tratamientos.'”®

Al respecto, se estima que es necesario entablar una
discusion abierta, plural y transparente donde se abor-
den todas las aristas de lo que implica la aplicacién de
las TRM. También se debe buscar que la honestidad y
precision estén presentes a lo largo de las discusiones,
para que los tomadores de decisiones puedan ejercer
su labor de manera informada y sin ningtin sesgo.

Al inicio de este apartado se discutié por qué es
importante saber y tener presente que las enfermeda-
des mitocondriales son diversas, que tienen distintos
grados de gravedad, y que algunas no provienen de
mutaciones en el ADN mitocondrial, por lo que no
todas pueden ser objeto de la aplicacién de las TRM.
En este sentido, los autores mencionaron que no debe
hablarse sobre un tratamiento para todas las enferme-
dades mitocondriales, porque esto es falso. Ademads,
se genera la falsa impresion de que todas las enferme-
dades mitocondriales pueden ser prevenidas con las
TRM, alimentando expectativas con tales falsedades e
imprecisiones.'”
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Esta area y la anterior son motivos para insistir en
que la transparencia y honestidad deben estar presen-
tes en los discursos de quienes intervienen en las dis-
cusiones.

Los autores mencionan que, durante los debates,
constantemente se resalté que el ADN mitocondrial
representa menos del 0.1% de nuestros genes; visto
de otra manera, el ADN mitocondrial tiene tan sélo
37 cromosomas, mientras que el ADN nucleolar tie-
ne mas de veinte mil. También se dijo que los genes
que determinan nuestras caracteristicas, tanto fisicas
como de personalidad, son aquellos que se encuen-
tran en el nucleo de la célula. Los autores notaron que
ese porcentaje “minimo”, al que tanto se aludid, es
precisamente lo que se busca reemplazar con la apli-
cacion de las TRM. Asi pues, les parecié paradéjico
que dichos genes, que fueron presentados como in-
significantes, hayan sido lo suficientemente significa-
tivos como para buscar mitocondrias sanas con genes
sanos.'’®

La postura de los autores es comprensible. Sin em-
bargo, ese minimo porcentaje de genes contenidos
en una mitocondria puede causar enfermedades que,
aunque de distintas gravedades, implican sufrimiento
humano. Entonces, el minimo se convierte en maxi-
mo en ese otro plano. Otro punto que incluyeron los
autores en esta area es muy acertado. Mencionaron
que, al enfocarse en el nimero de genes mitocondria-
les, en los debates se dej6 de lado a la donante mi-
tocondrial y su labor.'? Esta observacion la hicieron
también otros autores, quienes coincidieron en que la
mujer donante de 6vulos fue invisibilizada.

En relacién con las cifras que se aportaron durante
el debate, los autores senalaron la necesidad e im-
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portancia de establecer las bases de cualquier calculo
que se realice. Por ejemplo, el nimero de pacientes
con mutaciones en su ADN mitocondrial, cuantas son
mujeres, cuantas quieren embarazarse, y cuantos hi-
jos quieren tener. Ademas, subrayan que se debe sa-
ber de dénde se obtienen los datos y hacerlos publi-

cos antes de llegar a conclusiones.'®

Esta recomendacion puede adoptarse para las dis-
cusiones futuras. Si en el debate se manejan datos cla-
ros, la discusion serd mas clara y transparente. Con-
secuentemente, las decisiones que se tomen tendran
también esas dos caracteristicas.

La HFEA tiene la obligacién de revisar cada soli-
citud de tratamiento, ya sea TPN o THM, y de resol-
ver conforme al caso concreto. Asi se estableci6 en
la ley, con el afan de salvaguardar las aplicaciones
clinicas que se realicen. La HFEA estim6 que recibiria
un aproximado de diez solicitudes por afio. Haimes
y Ken consideraron que esta afirmacién de la autori-
dad implica un “ganar-ganar”. Es decir, si se reciben
pocas solicitudes significaria que los casos reciben el
analisis y proceder normativo preciso. Si, por el con-
trario, se recibiera un ndmero de solicitudes mayor al
aproximado, entonces esto demostraria la gran nece-
sidad de las intervenciones y, por ende, el pertinente
marco normativo recién aprobado.'®

La cifra que dio la HFEA parece ser un ndmero ra-
zonable que permite la atencion adecuada para los
pacientes. Los autores se preguntaron qué pasaria si
se reciben mas solicitudes, en el sentido de que la
demanda no afecte el servicio de salud. Esta drea per-
mite subrayar que la aplicacién de las TRM se hara
caso por caso en el Reino Unido. Esto implica que el
servicio de salud que se les brindara a los pacientes
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serd adecuado y, muy importante, estara controlado y
supervisado. Estas caracteristicas forman parte de la
intencion de regular las TRM.

En lineas anteriores se dijo que el papel de las mu-
jeres donantes de dvulos fue poco discutido durante
el debate. Los autores sugirieron algunos posibles mo-
tivos, entre los cuales se encuentran: la bisqueda de
minimizar la contribucién genética de la donante a
los productos, valorizar el parentesco genético entre
quienes quieren ser padres y el bebé, y la indisposi-
cion de considerar otras alternativas de concepcion.
Los autores advirtieron que es un hecho que las mu-
jeres donantes de 6vulos son indispensables para la
realizacion del proceso, y por lo tanto es vital recono-
cerlas y celebrar su contribucion.'®

Una suposicién propia de por qué las donantes no
fueron mencionadas durante el debate es que la dona-
cion de 6vulos es una préctica que ya estaba regulada
en el Reino Unido. En este sentido, es posible que se
haya dado por sentado lo que implica la donacién
de 6vulos para la mujer que lo hace. La estimulacion
ovarica que se aplica en las TRA requiere de la ad-
ministracion de hormonas para controlar, de manera
externa, el ciclo ovérico. Se sabe que la ingesta de
hormonas puede provocar varios sintomas, como vé-
mito, nauseas, y célicos, entre otras dolencias y ma-
lestares.'® Sin duda, es importante reconocer la labor
de estas mujeres, ya sea que la hagan de manera al-
truista o que reciban alguna compensacion.

Sobre este punto, es preciso incluir dos cuestiones
que abord6 César Palacios Gonzalez en uno de sus ar-
ticulos, donde refut6 algunos argumentos de Frangoise
Bailys'®* sobre el tema. La primera es respecto de la
donacion de 6vulos y el indice dano-beneficio. De
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acuerdo con Bailys, el sufrimiento de las donantes (el
malestar fisico y las posibles enfermedades y riesgos
en los que pueden incurrir) es mayor que los benefi-
cios que obtienen (sentirse bien de haber realizado
un acto altruista o un beneficio econémico si hubo
pago).'® Palacios Gonzalez apunta que Bailys no con-
sider6 que el indice de prevalencia de complicacio-
nes por estimulacién ovarica es muy bajo. El sindrome
de hiperestimulacion ovdrica, segin los datos de la Or-
ganizacion Mundial de la Salud (OMS), es de 0.2-1%
de todos los ciclos en reproduccion asistida. Para el
autor, “reconocer esto es importante para no exagerar
los riesgos médicos que implica la donacion de 6vulos,
lo cual no significa decir que la donacién de 6vulos no
sea invasiva, incomoda o dolorosa”.'8

La segunda cuestion que identificé Palacios Gonza-
lez es que aceptar la postura de Bailys respecto del in-
dice dafo-beneficio implicaria descartar otro tipo de
donacion de 6rganos. En este sentido, el investigador
afirmé que la donacién mediante trasplantes nunca
va a tener un indice de dano-beneficio equilibrado.
La donacién es un acto altruista, que en algunos ca-
sos es recompensado econémicamente, y recibir un
6rgano para una persona representa darle una espe-
ranza de vida, lo cual es invaluable. Sin embargo, esta
asimetria entre el dafo y el beneficio no debe hacer
moralmente impermisible a la donacién: “un indice
cuasi-simétrico de dafio-beneficio entre la donante y
la receptora no es una condicién necesaria para esta-
blecer la moralidad de buscar donaciones que poseen
estadisticamente un riesgo médico bajo”. Por ultimo,
Palacios Gonzalez advirtié que incluso si se estuviera
a favor del argumento de Bailys, en el que el indi-
ce dano-beneficio debe ser el apropiado para llevar

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

DR © 2019. Universidad Nacional Auténoma de México - Instituto de Investigaciones Juridicas



Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
www.juridicas.unam.mx https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv Libro completo en:
https://tinyurl.com/y6yv7bmn

a cabo donaciones de manera legal, la donacién de
6vulos puede ser enmarcada como una accién supe-
rerogatoria.'®’

Esta accion es buena hacerla, pero no es malo no ha-

cerla. A lo que me refiero aqui es que aun cuando no

existe ninguna obligacion de donar 6vulos, hacerlo

seria moralmente encomiable dado que esto permi- =
tiria a otras personas continuar con sus metas repro-

ductivas. La donacion de 6vulos para las TRM puede

ser vista como una accion que va mas alla de lo que

el deber manda.'®®

Durante el debate se presentaron posturas encon-
tradas en cuanto a si se estaba apresurando o no la
legalizacion de las TRM. Los autores lo mostraron
plasmando las intervenciones de dos miembros del
Parlamento inglés. El vizconde Ridley, de la Camara
de los Lores, y de inclinacion conservadora, abogd
por la inminente adopcién de las TRM, puesto que ya
se habia esperado el tiempo suficiente y se habian re-
suelto las cuestiones pendientes. Ademas, inst6 a que
se pensara en las mujeres con mutaciones en su ADN
mitocondrial, quienes ya sabian sobre la existencia de
los tratamientos y, por lo tanto, estaban desesperadas
por tener acceso a los mismos. El punto de vista con-
trario fue defendido por Bruce, miembro de la Cama-
ra de los Comunes, y de inclinacién también conser-
vadora, quien consider6 que se estaba apresurando
la discusion. Segun ella, ante tal escenario el voto del
Parlamento seria ciego, ya que todavia no se conocia
por completo la seguridad de las TRM.

Los autores consideraron que la tension entre estos
miembros del Parlamento es la misma que se puede
encontrar entre las verdaderas necesidades de los in-
dividuos y la consideracion de la salud publica, los

LAICIDAD E INVESTIGACION EN GENETICA Y BIOETICA

DR © 2019. Universidad Nacional Auténoma de México - Instituto de Investigaciones Juridicas



Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
www.juridicas.unam.mx https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv Libro completo en:
https://tinyurl.com/y6yv7bmn

beneficios, costos y riesgos que las TRM implican para
la sociedad en su conjunto.®® Con este punto, Haimes
y Ken completaron la lista de t6picos que, estimaron,
requieren de una examinacién mas minuciosa.

A modo de conclusion, los autores destacaron tres
elementos que consideraron indispensables para regu-
lar las ciencias biomédicas, y, en este caso, las TRM.
En primer lugar, esta la proteccion de las mujeres, de
los hijos y de los pacientes. Para ello, resaltaron la ne-
cesidad de establecer estandares clinicos que aporten
seguridad a los procedimientos. En segundo lugar, esta
la legitimidad de enfocarse en los beneficios a corto
plazo. Esto implica sopesar los beneficios y los riesgos
que se asumen. Haimes y James, sabiendo que trasla-
dar este punto al plano regulatorio no resulta sencillo,
identificaron una posible via: la adopcién del prin-
cipio “investigacién responsable e innovacién”. Este
implica consultar y comprometerse con las personas
interesadas. En ese sentido, estiman que para armar un
marco de investigacion responsable deben abrazarse
las cuestiones sociales y éticas que subyacen en el de-
sarrollo tecnolégico.' En tercer lugar se encuentra el
riesgo de comprometer la confianza publica; es decir,
de la sociedad en general. Para evitar dicho riesgo, los
autores senalaron que deben disefarse e implementar-
se buenas estructuras de gobernanza, donde se asien-
ten el como manejar los riegos, cémo lidiar con las in-
certidumbres, como combatir la ambivalencia, y cémo
generar confianza, todo al mismo tiempo.''

Este texto es muy completo, porque despliega to-
dos los tépicos que deben ser tomados en cuenta
cuando se entabla una discusion seria sobre legalizar
las TRM. La postura critica que adoptaron los autores
respecto del debate que se sostuvo en el Reino Uni-
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do nutren la discusion. Aunque, como ellos mismos
advirtieron, la legalizacion en ese pais ya fue hecha;
asi que las discusiones deben continuar, porque otras
jurisdicciones buscaran legalizar.

IV. NOTAS FINALES

La experiencia del Reino Unido para regular las
TRM debe servir para identificar las fortalezas y las de-
bilidades de su legislacion, y tomar los elementos per-
tinentes para construir un marco normativo propio a
partir del marco de laicidad, asi como también para
entablar un debate global. Es un hecho que el mundo
esta globalizado; los paises no pueden cerrarse y dis-
cutir sobre esta regulacion aisladamente, porque esto
daria pie al turismo médico reproductivo y de investi-
gacion genética.

En este trabajo se expusieron varios de los aspectos
que deben ser considerados para hacer ciencia basica
y aplicacion clinica de las TRM. Muchos de ellos son
controversiales, porque tienen un bagaje religioso o
porque la innovacion cientifica siempre trae aparejada
una serie de riesgos que buscan evitarse. Por eso, es
necesario informarse bien y discutir estos temas en un
escenario plural, respetuoso, tolerante e informado.

Se concuerda con la exposicion del Consejo de
Nuffield sobre Bioética en su reporte “Nuevas técni-
cas para la prevencién de trastornos mitocondriales:
una revision ética”. En él se afirmé que si seria éti-
co que las familias utilizaran las TRM una vez que se
haya probado adecuadamente que éstas constituyen
tratamientos seguros y eficaces, debido a los benefi-
cios que los individuos y sus familias obtienen al vivir
libres de trastornos mitocondriales.'
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Se puede observar el interés que ha mantenido la
comunidad internacional para promover el desarrollo
de la ciencia y la tecnologia sobre un cimiento de
libertad. Estas practicas se han protegido, y al mismo
tiempo se ha establecido un margen de actuacién den-
tro del cual se pueden desenvolver, constituido por el
respeto, la promocién y la proteccion de los derechos
humanos. Las Declaraciones que realizé la UNESCO en
materia de bioética son principios no vinculantes. Esta
via se eligié porque su aprobacién es mas rapida que la
de las convenciones, y es un primer paso para llegar a
éstas y adquirir el caracter vinculante (hard law).'?

Y si bien los principios son guias y directrices que
en si mismas llevan envuelta una indeterminacion,
pueden llegar a ser causa y fundamento de una nor-
ma, entendiendo a ésta como una regulacion acaba-
da y definida, circunscrita en su aplicacion, tanto de
manera internacional a través de un tratado, conven-
cion o declaracion, o bien modelando la normativa
interna de los paises, entendiendo siempre que este
proceso debe ser bajo los criterios del derecho inter-
nacional de los derechos humanos.

Sus postulados pueden ayudar no solo en la ade-
cuacion hermenéutica juridica, sino que en el pro-
ceso de culturalizacion de la ciudadania en sus
derechos y obligaciones en lo atingente a los descu-
brimientos biomédicos y el impacto que pueden lle-
gar a tener sus quehaceres, incluso en sus elecciones
mas intimas y trascendentales.'*

Por otro lado, el derecho a la salud y el derecho
al conocimiento se encuentran establecidos en instru-
mentos juridicos internacionales vinculantes, por lo
que los Estados estan obligados, en primera instancia,
a adecuar sus ordenamientos juridicos nacionales para
garantizar la promocién, proteccién y respeto de estos
derechos humanos. Aunque en el caso de la CIDH no
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se visto la justiciabilidad directa de los derechos econé-
micos sociales, culturales y ambientales (DESCA), su
proteccion se ha dado a través de los derechos civiles
y politicos. Por ejemplo, “de los 216 casos conocidos
por el Tribunal Interamericano, 27 casos se han relacio-
nado con al menos un aspecto del derecho a la salud;
que han sido protegidos a través de los derechos a la
vida, a la integridad personal, a la vida privada...”."
Cada vez se esta mas cerca de lograr la justiciabilidad
directa de los DESCA en la jurisprudencia de la CIDH,
sobre todo, gracias al constante impulso del juez Fe-
rrer Mac-Gregor a través de sus votos.

La garantia jurisdiccional “directa” de los derechos
econémicos, sociales, culturales y ambientales cons-
tituye no sélo una opcién interpretativa y argumenta-
tiva viable a la luz del actual corpus juris interameri-
cano; representa también una obligacién de la CIDH,
como 6rgano jurisdiccional del sistema interamerica-
no, en avanzar hacia la direccion de la efectividad de
la justicia social, al tener competencia sobre todas las
disposiciones del Pacto de San José."™®

La relacién que existe entre las TRM, los derechos
a la salud y el conocimiento es estrecha. Las personas
que optan por someterse a las TRM estdn ejerciendo
sus derechos sexuales y reproductivos. Asimismo, las
TRM son un claro ejemplo de cémo estos derechos,
comprehendidos dentro del derecho a la salud, estan
vinculados con otros derechos y libertades (punto re-
saltado en las dos observaciones generales citadas). Se
ilustra de la siguiente manera: las mujeres con mutacio-
nes en su ADN mitocondrial quieren tener descenden-
cia genética libre de la enfermedad. Entonces, buscan-
do satisfacer su derecho a constituir una familia, ejercen
su derecho de acceso a la salud y acuden a las clinicas
que apliquen las TRM. En las clinicas se les informa qué
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opciones existen, en qué consisten los procedimientos,
y todos los detalles necesarios para decidir libremente.
De esta manera, ejercen su derecho a la informacién
y su autonomia. En caso de que sean candidatas y op-
ten por someterse al procedimiento, estarian también
ejerciendo su derecho de acceso a la tecnologia y a los
avances del progreso cientifico en beneficio de la salud
reproductiva.

La investigacion, aplicacion y regulacion de las
TRM estan presentes en el discurso de médicos, inves-
tigadores, bioeticistas y abogados en diferentes partes
del mundo. Todos estos aspectos deben contemplar-
se para la creacion de un marco regulatorio para las
TRA, donde se encuadraria a las TRM. El Reino Uni-
do tiene muy bien reguladas las TRA, y se hicieron las
modificaciones necesarias a la ley para también regu-
lar las TRM. Sin embargo, Estados Unidos carece de
un marco regulatorio especifico, y lo mismo sucede en
México. Hay voces que proponen la creacién de una
regulacion especifica, sélida y coercible para las TRA
en Estados Unidos.

Una mayor regulacion [para las TRA] podria garan-
tizar que las clinicas sigan las reglas de la ASRM,
que acaten los requisitos federales sobre informes y
certificacion, y de alguna manera garantizaria la uni-
formidad de la practica y el mantenimiento de los
estandares minimos. Una mayor regulacion también
permitiria tener mejores informes de datos, garanti-
zando que los indices de éxito reportados sean mas
precisos y reflejen las diferencias entre los distintos
grupos de pacientes, y un registro nacional ayudaria
a la informacioén e intercambio de datos. Cualquier
estructura regulatoria, sin embargo, necesita tener
dientes, y si eso se deja como una medida voluntaria
siempre habra aquellos que no la acaten."”
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