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Entre el 27 al 29 de noviembre del 2018 se desarrollé en Hong
Kong la segunda cumbre internacional sobre edicion del
genoma humano ; la cual no pasé desapercibida debido a una
de sus conclusiones: se habia utilizado una metodologia
genética para evitar la infeccion del VIH en las células
inmunitarias de embriones. El autor de este trabajo fue He
Jiankui, investigador de la Universidad de Ciencia y
Tecnologia del Sur de Guangdong, en China 2.

El medio utilizado es denominado CRISPR, herramienta que
actla comotijeras que cortan secuencias de ADN del genoma
con la finalidad de permitir la insercién de cambios 3. Es
justamente la modificacion de la linea germinal humana un
tema aln en discusién, debido a que se desconocen los
efectos secundarios de esta practica, no existe suficiente
conocimiento para ser aplicado, existen otras alternativas
para la prevencion de defectos congénitos, se podrian
preseleccionar caracteristicas humanas y de este modo
incrementar la desigualdad social y se podria perder la
confianza de la ciudadania si se emprenden experimentos
temerarios “°.

Puede entenderse la intencién de algunos cientificos al
utilizar este método para evitar patologias desde la etapa
embrionaria; sin embargo, a fin de evitar malos usos la
National Academies de los Estados Unidos y la Royal Society
del Reino Unido en el 2015 habian establecido las siguientes
normativas: i) De realizarse edicion génica en embriones
humanos, estos no pueden continuar su desarrollo en un
embarazo, ii) apoyar la investigacion siempre dentro del
marco de laterapia génica, iii) rechazar la edicién genéticade
la linea germinal humana siempre que no exista la seguridad
suficiente para llevarla a cabo y iv) crear foros de debate
constante sobre la edicidn genética, de donde se obtengan
conclusiones Utiles para las normativas nacionales .
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Bajo estos antecedentes puede entenderse la magnitud que
conlleva utilizar estos métodos en seres humanos. Sin
embargo, aHe Jiankuino solo se le acusa de haberrealizado
el experimento, sino de haber obviado pasos como la
revision del proyecto por parte de su universidad o del
comité de ética del hospital de donde obtuvo a los
participantes. A pesar de ello, la revista Nature reporté
recientemente que, al parecer, Jiankui no estaria en
problemas, debido a que las directrices establecidas en

China "no son leyes y son apenas claras™’.

Conrespecto alos resultados obtenidos, la ausencia de una
publicacién cientifica no ha permitido la revision de los
procedimientos por pares expertos, con lo cual aun se
desconocen detalles del trabajo de Jiankui. Asi mismo, las
normas éticas prohiben la exposiciéon publica de las
identidades de los participantes (padres), con lo cual se
complica la verificacién de los sucesos ’. Por el momento
solo se cuentan con las presentaciones que el investigador
chino mostré en la conferencia, de las cuales genetistas han
mostrado inquietudes pues mencionan que las mutaciones
realizadas (en el denominado “delta 32") no coinciden con
experimentos publicados previamente, con lo cual se puede
entender que este trabajo nunca fue evaluado en modelos
animales (Ver Tweet).
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Edicién genética durante el embarazo

Es asi como se ha tornado este suceso en un dilema ético,
donde por un lado tenemos la aparente prevencidon genética
del VIH, la cual de confirmarse seria un suceso
extraordinario, y por otro lado la preocupacion de la
comunidad cientifica sobre los limites y sanciones
establecidos al respecto 8 Por lo cual deberiamos
cuestionarnos si jpodemos aceptar un resultado de gran
impacto que no tenga controles éticos previos? A nuestro
parecer no. La ciencia, entre sus diversas caracteristicas,
presenta dos de vital importancia que consideramos se
estariantrasgrediendo:

i) Lasinvestigaciones deben reportar una metodologia
replicable: La cualhastaahoranohasidodilucidadaypermite
cuestionarlos resultados obtenidos. Larevision previa porun
comité habria sido el garante de una correcta ejecucion, sin
embargo, no se ha seguido este procedimiento.

ii) Las investigaciones no deben poner en riesgo a los
sujetos de estudio: Si bien es cierto que por el momento los
bebés no han mostrado efectos secundarios por la
experimentacidn, este proceso conlleva un gran riesgo pues
los eventos adversos que puedan suceder son
completamente desconocidos.
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