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>> Actividades realizadas

Crénica del Third International Summit on
Human Genome Editing

. 3 Natacha Salomé Lima

Cut & Paste: alcances y limites de la edicion genética en el mundo posgendmico

Cuando en 2018 el investigador y cientifico chino He Jiankui anunci6, en el segundo
encuentro de la cumbre de edicién genética en Hong Kong, que habia intervenido el ADN
de varios embriones para quitar un gen que, segun él, facilitaba el ingreso de un virus como
el HIV y que de ese experimento habian nacido las primeras bebés con el genoma
modificado el mundo tecnocientifico tembld. Rapidamente se hicieron oir las primeras voces
condenatorias de los referentes de la vanguardia genéticade los paises centrales —Estados
Unidos y el Reino Unido principalmente— reprobando la “hazafa” deHe e imponiendo una
moratoria para frenar el avance de la herramienta de edicion genética CRISPR/Cas9 en la

linea germinal (6vulos, espermatozoides y embriones).

Cinco afios después de ese suceso, el interés por la

Interest over time Google Trends s s s s -z
tecnologiade edicién genética CRISPR/Cas crecio

exponencialmente, impactando en la mayoria de los
laboratorios del planeta, y también en el mundo de
M\ la ética y de la bioética con nuevas preguntas acerca

J de los posibles beneficios para la salud de las

personas, los desafios y limites en las aplicaciones

y las transformaciones de los entornos vivientes.

Llegamos asi expectantes y ansiosxs a los primeros dias del mes de marzo de 2023 cuando

tuvo lugar latercera cumbre internacional de edicion del genoma humano [Third International
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Summit on Human Genome Editing] en el Francis Crick Institute de la ciudad de Londres.
Teniendo como antecedentes los encuentros anteriormente celebrados en Washington, DC
(2015) y Hong Kong (2018), la edicién londinense se propuso continuar el didlogo global
sobre las potencialidades y expectativas de las intervenciones gendmicas en las lineas

somética y germinal.
Hopes and Fears: el porvenir de unailusidn

El panel'* que tuve el honor de compartir estuvo dedicado a “los miedos y las esperanzas”

de la ediciongenética. Desde los primeros momentos de la mafiana del primer dia flotaba
una extrafia sensacion paradojal entre excitacion cientifica por descubrimientos que podrian
aliviar el sufrimiento humano — algo que por momentos rozaba el pensamiento magico con
ese brillo cientificista que ya pesquisaba Freud en 1900 cuando planteaba, en el Porvenir
de una ilusion (1927), el lugar de la Ciencia como reguladora de las relaciones humanas—
y el temor a estar por trascender un limite que no deberia pasarse. Es curioso y paradojal
“‘que hoy sea la vida y no la muerte del hombre lo que arroja al pensamiento mas alla
de lo humano.” (Giorgi & Rodriguez, 2007). De esta forma, con posibilidades cada vez mas
concretas de transformacién de la vida misma, el evento da cuenta del espiritu de una época
—Zeitgeist— que encarna sentimientos ambivalentes y co-produce los hilos que enredan

tanto a“tecnoprofetas” como a “biocatastrofistas™ (Ansermet, 2018).

Unanueva escala

La escena de la cumbre también marca la agenda de la bio(geo)politica contemporanea
que, como anticipé muy lucidamente el socidlogo britanico Nikolas Rose (2012), juega sus
cartas en una nueva escala: la escala molecular donde los hechos de la tecnociencia y la
distribucion de la vida y la muerte acontecen. En esta nueva escena los fenbmenos no
pueden ser definidos GUnicamente en términos de salud y enfermedad sino como parte de

una serie de problemas atinentes a la “optimizacién de la vida en si” (Rose, 2012:176).

! Las grabaciones de las presentaciones de los tres dias estan disponibles en:

2 Estos dos “bandos” fueron analizados por psicoanalista suizo Frangois Ansermet en el libro La
fabricacion de los hijos. Un vértigo tecnolégico y volvid a ellos en la presentacién que realizo a
propdsito de su visita a la Argentina en diciembre de 2019:



https://www.youtube.com/playlist?list=PLg7f-TkW11iXEvtH5uchUBtF1FRpoVjhU
https://www.unsam.edu.ar/tss/etica-y-genes-de-la-clonacion-a-los-bebes-de-%20diseno/
https://www.unsam.edu.ar/tss/etica-y-genes-de-la-clonacion-a-los-bebes-de-%20diseno/
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Sobre la base de las ediciones anteriores, el encuentro de Londres se focalizd en las
potencialidades de la terapia génica principalmente en la linea somatica. Se presentaron
ensayos en modelos de ratones, yen pacientes que sufren enfermedades genéticas, como
asi también nuevas posibilidades para intervenirel genoma humano de un modo mas
preciso por medio de la utilizacion de técnicas de base editing o prime editing que
reemplazarian las bases moleculares del gen defectuoso®. Otro de los desafios clinicos
actuales es la busqueda de métodos de transferencia (delivery) méas seguros dado que, en
algunos casos, los vectores virales utilizados pueden resultar patogénicos para algunas

condiciones, como por ejemplo el tratamiento de la leucemia.

Estuvo presente también, aunque en menor medida, el debate en torno a cémo regular las
innovaciones tecnocientificas. Otra de las consecuencias que se desprendieron del
experimento de He fue un “robustecimiento” de las normativas tendientes a generar
mecanismos de evaluacion y seguimiento de protocolos de investigacion, extremando los
sistemas de control por medio de la intervencion de comitésde ética en investigacion y

distintos entes gubernamentales encargados de monitorear el paso a paso.

Y mientras que se hizo un esfuerzo por generar un didlogo plural y diverso, no faltaron los

sesgos que demuestran que la distribucion del poder y de los recursos sigue siendo
desigual. Por ejemplo, en el andlisis del paisaje regulatorio ha primado el enfoque que revisa
las normativas existentes al interior decada pais como si se tratara de compartimentos
estancos. En estos andlisis generalmente se incluyen solo los paises que ya cuentan con
regulaciones especificas, mientras que aquellos que no las tienen —como muchos de los
paises del Sur Global— no aparecen en el “mapa”. Esta forma de encarar el analisis
regulatorio se pierde de registrar las relaciones entre los paises, las conexiones entre los
ambitos publicosy privados, las alianzas y las resignificaciones que estos fenémenos
promueven y que la mayoria de lasveces atraviesa las fronteras geogréficas para trazar
nuevas “movilidades” y trayectorias. Un trabajo reciente de Saldafia-Tejeda y colaboradores
(2022) que fue expuesto en la cumbre, sostiene que el enfoque situado en “policy
landscapes” limita aun mas la participacion de las comunidades del Sur Global ya que
invisibiliza actores claves y redes de conexiones. Lxs autores proponen ampliar la

conversacion a partir de imaginar mapeos que no se limiten exclusivamente en las normativas

3 Una cronica del primer dia a cargo del investigador Lluis Montoliu donde se detallan algunos de
estos desarrollos puede consultarse en:



https://montoliu.naukas.com/2023/03/07/primer-dia-3a-cumbre-internacional-sobre-%20edicion-genetica-en-seres-humanos/
https://montoliu.naukas.com/2023/03/07/primer-dia-3a-cumbre-internacional-sobre-%20edicion-genetica-en-seres-humanos/
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existentes,sino que identifiquen actores claves y circuitos de uso al interior y entre las

diferentes regiones.

Las supercells de Victoria Gray

Por ultimo, se redactaron algunas recomendaciones* que apuntaron en su mayoria a las
posibilidades quepodrian ofrecer las intervenciones terapéuticas, hoy inaccesibles para
pacientes y sistemas de salud, lo que convierte a los Estados en los Unicos “compradores”.
La participacion de Victoria Gray —la primerapersona en recibir una terapia CRISPR para
la anemia de células falciformes— aport6 la experiencia dolorosa de los pacientes que
sufren enfermedades genéticas poco frecuentes, uno de los objetivos estratégicos en estas
terapias, y también volvié a reunirla expectativa de curacion, la esperanza, y la creencia.
Ella se presenté como “la prueba de que los milagros suceden y que Dios y la Ciencia

puedencoexistir.>”
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