EDITORIAL

Cerramos este aflo con este cuarto y ultimo ndmero que conjuga
nuevamente varios temas bioéticos propios de la practica clinica que
aun siguen cuestionando criterios y consideraciones éticas y que re-
presentan areas de oportunidad para seguir pensando a la bioética
como aquello que Potter una vez intuyo, es decir, como un “puente”
entre la ciencia y la ética.

El primer articulo analiza la técnica de edicion génica CRISPR/
Cas9 con sus ventajas y sus desafios derivados de sus aplicaciones
actuales en el desarrollo de la medicina personalizada.

El trabajo centra su mirada en el primer caso de investigacion
con edicién génica en células humanas realizado en el Pert, desa-
rrollado para el tratamiento de una forma hereditaria de retinosis
pigmentaria presente en una comunidad peruana. El caso represen-
ta no solo un antecedente de uso de dicha técnica en este pais sino
la necesidad de fortalecer la regulacion y el papel de los comités de
ética en la evaluacion de este tipo de proyectos.

Como parte fundamental de esta funcion, debe orientarse la téc-
nica hacia el respeto por la dignidad y la integridad de la persona
humana. Para ello, consideran necesario distinguir entre la edicion de
células somaticas, aceptable cuando persigue fines terapéuticos o de
investigacion, y la edicion de células germinales, cuya modificacion
podria afectar a las generaciones futuras. Para ello, insisten en la vi-
gencia de normatividades que coloquen a la ciencia y a la técnica al
servicio de la persona humana y mantengan esta vision de manera
constante.

El segundo articulo reflexiona sobre la toma de decisiones en el
ambito de la fertilidad humana y el papel de la enfermeria en el acom-
pafiamiento de dichas decisiones desde la 6ptica de una bioética per-
sonalista.
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En el desarrollo, se critica que la autonomia haya quedado reduci-
da a un espacio individualista y desligada de la responsabilidad moral
que, en muchas ocasiones deriva en el deseo subjetivo como funda-
mento. Para ello, se propone recuperar una fundamentacién antropo-
légica de la libertad orientada al bien y a la verdad y de la persona
humana como una unidad abierta a la relacionalidad y a la donacion.
Esto dota de un significado trascendente a la fertilidad superando
cualquier vision reduccionista que pretenda verla como un hecho me-
ramente bioldgico. Para lograr esta comprension, se propone el acom-
pafiamiento del personal de enfermerfa a través de practicas educati-
vas y de incorporacion de consideraciones bioéticas como la toma de
decisiones libre e informada y el cuidado integral de la persona y su
familia.

El trabajo analiza diversos desafios bioéticos relacionados con la
fertilidad, entre ellos la fecundacién in vitro, la criopreservacion de
gametos, la gestacion subrogada y otras tecnologias reproductivas.

El tercer articulo del presente nimero analiza la sedacion paliati-
va en pacientes con enfermedades terminales no oncolégicas como
una intervencién clinica y éticamente legitima destinada a aliviar el
sufrimiento refractario cuando han fracasado todas las alternativas
terapéuticas disponibles.

Se examinan los fundamentos éticos, asi como las regulaciones
que sustentan esta practica, destacando que su finalidad no es termi-
nar con la vida del paciente ni acelerar su muerte sino aliviar el sufri-
miento mediante una sedacion proporcional y en respeto a su auto-
nomia del paciente y a su dignidad.

Se sustenta que las enfermedades terminales no oncolégicas re-
presentan un sufrimiento real para los pacientes que amerita una
valoracion integra y oportuna; sin embargo, algunos retos persisten
tales como la ausencia de criterios homogéneos, la insuficiente capa-
citacion de algunos profesionales de la salud, las desigualdades en el
acceso a los cuidados paliativos y la frecuente confusion social entre
sedacion paliativa y eutanasia.

El cuarto articulo nos posiciona nuevamente frente a los debates
en torno al fin de la vida humana y la controversia en el término
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“muerte digna” que generalmente se asocia a disminuciéon de las ca-
pacidades funcionales de la persona y/o a una confusién en el térmi-
no de calidad de vida. En este contexto, propone sustituir la expre-
sion “derecho a morir dighamente” por la de derecho a una vida
digna hasta el final de la existencia, garantizada mediante cuidados
paliativos, acompafiamiento humano y respeto por la caducidad na-
tural de la vida.

Finalmente, el autor concluye que en esta nueva nocion se conju-
ga una buena practica clinica con una adecuada vision ética y antro-
poldgica que proporciona cuidado y atencion integral hasta el final
sin provocar un mayor sufrimiento y reconoce la dignidad ontologi-
ca de toda persona mas alla de los limites de la fragilidad y vulnera-
bilidad humanas.

El quinto articulo analiza los dilemas bioéticos asociados al uso
de la oxigenaciéon por membrana extracorpérea (ECMO) en pacien-
tes criticos proponiendo como marco de analisis los principios bioé-
ticos europeos de vulnerabilidad, dignidad, integridad y autonomifa.
Los autores describen como este mecanismo de soporte plantea im-
portantes interrogantes éticos, especialmente cuando el prondstico
es incierto o el tratamiento deja de ofrecer posibilidades reales de
recuperacion. La proporcionalidad terapéutica en estos escenarios es
dificil de discernir.

Finalmente, se concluye que el empleo del ECMO requiere no
solo el conocimiento técnico sino la reflexion y deliberacion bioética
permanente. Esto resalta el caracter especialmente dinamico de cada
situacion clinica donde los riesgos y beneficios deben valorarse dina-
micamente y la toma de decisiones se debe orientar siempre buscar
el bien del paciente en cada momento de su evolucioén clinica.

El sexto articulo presentado examina el tema de la capacidad de
decision especialmente en adolescentes a través del caso Bell vs. Ta-
vistock como un referente juridico en casos de consentimiento in-
formado para tratamientos de transiciéon de género.

A partir de un analisis juridico se introducen y desahogan temas
transversales como la autonomia progresiva, la vulnerabilidad del
menor, la incertidumbre cientifica respecto de los efectos a largo
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plazo de los bloqueadores de la pubertad y la delimitacién de com-
petencias entre los profesionales de la salud y los tribunales.

Este articulo es de especial interés por su analisis doble: por un
lado desde la postura bioética principialista que concluye que un ado-
lescente puede consentir el tratamiento si demuestra suficiente
madurez y comprension de sus riesgos, beneficios y consecuencias,
siempre que el equipo médico garantice un proceso riguroso de in-
formacion y deliberacién vy, por el otro desde la bioética personalista
que sostiene que la autonomia debe armonizarse con la proteccion
de la vida fisica, la integridad corporal y la responsabilidad, por lo
que considera que los riesgos pueden superar los beneficios y ocasio-
nar mayores complicaciones en el desarrollo biolégico del menor.

Finalmente, la autora evidencia la tension a menudo existente en-
tre la proteccion a la salud y la autonomia de las personas. Este caso
es, sin duda, un referente para seguir profundizando sobre los limites
de la practica médica en poblaciones en situaciéon de vulnerabilidad.

Por altimo, presentamos la resefia del libro The doctor who wasn't the-
re: technology, history, and the limits of telehealth de Jeremy A. Greene como
una obra que examina histéricamente la evolucién de la telemedicina
y cuestiona la idea de que las tecnologias digitales representan una
solucion entusiasta a las problematicas de la atencion sanitaria.

Las autoras sefialan que uno de los principales aportes del libro
consiste en demostrar que el verdadero desafio de la telemedicina no
es tecnologico, sino ético y estructural que, a su vez, dependen de
estructuras sociales, politicas y hasta econémicas.

LLa obra resefiada es altamente recomendable para profesionales
de la salud, bioeticistas e investigadores interesados en comprender
los desafios éticos de la transformacion digital de los servicios sa-
nitarios.
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