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Polémico experimento

La ciencia trata de
salir del escollo de
las ‘bebés editadas’

MICHELLE CATANZARO
eparagon@elperiodico.com
BARCELONA

a comunidad cientifica es

casi undnime en conde-

nar la modificacién del

ADN de embriones que
han dado lugar al nacimiento de
dos gemelas en China. Esta ma-
nipulacién genética la llevo a ca-
bo el cientifico chino He Jiankui
con la revolucionaria técnica de
edicién genética CRISPR.

Sin embargo, hay diferencias
entre quienes la rechazan de ple-
no y quienes ponen matices. Los
expertos reunidos en la segun-
da cumbre internacional de edi-
cién genética (que se ha celebra-
do esta semana en Hong Kong)
han prohibido experimentos de
este tipo para los préximos tres
anos. Pero a la vez han acordado
redactar una «hoja de ruta hacia
los ensayos» clinicos con embrio-
nes humanos.

Uno de los padres del CRISPR,
George Church, incluso pidié
que no se condenara a He Jiankui
antes de ver como evoluciona la
salud de las nifias. Los cientificos
también piden dejar los otros
usos potenciales del CRISPR al
margen del veto: desde modifi-
car plantas y animales hasta tra-
tar a enfermos adultos.

MORATORIA VIOLADA / El pasado lu-
nes cayé como una bomba la no-
ticia del nacimiento de unas ge-
melas chinas en cuyos embrio-
nes se habia alterado un gen para
reducir su riesgo de contraer el
VIH. La noticia desat6 una ola de
indignacién, ya que en la ante-
rior cumbre de edicién genética,
en el 2015, se habia establecido
una moratoria sobre la implanta-
cién de embriones modificados.
En efecto, la técnica no es ma-
duray podria tener efectos cola-
terales. Ademds, estos no afecta-
rian solo a las nifas, sino que se
transmitirian a su descendencia.
Encima, en este caso la modifica-
cién no se ha aplicado a embrio-
nes con un defecto genético, sino
a embriones sanos, para propor-
cionarles una defensa adicional
contra una enfermedad. Este uso
abre la puerta a una humanidad

| Los investigadores condenan
la modificacion del ADN para
reducir el riesgo de contraer VIH

dividida entre individuos «mejo-
rados» y otros que no se lo pue-
den permitir.

El premio Nobel David Baltimo-
re, que dirige la cumbre de Hong
Kong, tild6 a He Jiankui de «irres-
ponsable» y admitié que «ha ha-
bido un fallo en la autorregula-
cién de la comunidad cientifica».
«Este investigador es extraordina-
riamente irresponsable: atin no
podemos trasladar los beneficios
del CRISPR a la clinica», concuer-
da Lluis Montoliu, investigador
del Centro Nacional de Biotecno-
logia de Madrid e introductor de
la técnica en Espana.

TIJERA MOLECULAR /La técnica
CRISPR, que ha revolucionado la
biologia desde su invencién en el
2012, se compara a menudo con
una tijera molecular. Se puede
dirigir esa tijera hacia genes con-
cretos para cortarlos. También se
la puede equipar con una secuen-
cia de sustitucién, que la maqui-
naria de reparacién celular em-
plea para reemplazar los genes
que se han cortado.

Sin embargo, esa descripcién
hay que tomdrsela con una metd-
fora, alerta Montoliu. En primer
lugar, las tijeras pueden errar de
objetivo. Pero lo mds importante
es que, aunque no fallen de dia-
na, en buena parte de los casos
no producen una sustitucién per-
fecta. «<Hay una alta imprevisibi-
lidad en los resultados. Cuando
trabajas con plantas, de 100 que
intentas modificar sacas entre 2
y 10 con los cambios correctos»,

Latécnica
aplicada por
He Jiankuino es
madura y podria
tener efectos
colaterales en
las pequenasy
sus hijos

| Los expertos si plantean crear
una futura hoja de ruta hacia
los ensayos con embriones

ejemplifica el investigador.

En el caso de las ninas, eso
quiere decir que muchos de los
genes modificados no lo estdn de
la forma deseada. «Las células de
su cuerpo no son idénticas: hay
una especie de mosaico y esta va-
riabilidad las acompanard toda
su vida», afirma Montoliu. Algu-
nas de estas variaciones podrian
ser peligrosas: a medida que las
ninas crezcan, podrian acumu-
larse en un tejido (por ejemplo
en el rindén) provocando una en-
fermedad.

No obstante, algunos cienti-
ficos entienden la 16gica de He
Jiankui, atn sin compartirla. «<No
lo estd haciendo como yo lo ha-
ria, pero espero que no funcione
mal. Si las nifias son normales y
sanas, serd bueno para el sector
de investigacién y para la fami-
lia», ha afirmado en una entrevis-
ta el genetista George Church, de
la Universidad de Harward.

«Pintar esto como el paso pre-
vio a tener nifnos a la carta me pa-
rece exageradoy, afirma Juan Val-
cdrcel, investigador del Centre de
Regulacié Genomica de Barcelo-
na. «<Encontrar una solucién a
un problema médico es un ob-
jetivo bueno, aunque tenga ries-
gos. Aun no hay suficiente infor-
macién, pero cualquier terapia
en fase inicial tiene sus riesgos»,
prosigue. «Esta tecnologia acaba-
rd existiendo e ignorar que esto
es parte del futuro no es realis-
ta», zanja.

Montoliu, sin embargo, no ve
que la terapia esté a la vuelta de
la esquina. «La imprevisibilidad
de los resultados no tiene solu-
cién a corto plazo: por ejemplo,
el ARN interferente [otra terapia
génica] tard6 20 afios en aprobar-
se. Las herramientas CRISPR son
extraordinarias a nivel de labo-
ratorio o de agrigenémica. Pero
las aplicaciones clinicas requie-
ren mucha mds investigaciony,
concluye.

China anunci6 ayer que «casti-
gard» firmemente a los responsa-
bles de un caso que «viola las le-
yes y regulaciones» del pais, asi
como los «principios éticos», en
referencia a este caso de los em-
briones manipulados. =

El padre de la controversia, el cientifico He Jiankui.

He Jiankui es un
villano en China

El cientifico recibe la repulsa de los cientificos
del pais, que tildan su experimento de «locura»

‘ ADRIAN FONCILLAS
PEKIN

Los alumnos acudieron a la pe-
quinesa Universidad de Tsing-
hua una gélida mafiana de
enero como si China hubiera
ganado el Mundial de fitbol.
Investigadores de Shanghdi aca-
baban de clonar dos macacos, lo
mds cercano hasta el momento
al ser humano, y el orgullo na-
cional sobrevol¢ la rivalidad en-
tre las dos ciudades. China ha-
bia vencido a EEUU. La semana
pasada, en cambio, el anuncio
de los primeros bebés nacidos
con ADN manipulado gener6
desolacién, vergiienza e ira. He
Jiankui no trajo ninguna gloria,
solo ignominia.

Lo cuenta el alicantino Jo-
sé Pastor, profesor de genéti-
cay director de laboratorio en
Tsinghua. «Quiso ser famoso,
un héroe nacional, pero midié
mal. Ahora es un villano que no
representa a la investigacion
chinav, afirma. Se temia que He

arrastrara al lodazal al gremio y
los titulares lo confirmaron. La
conocida mezcla de pereza pe-
riodistica y prejuicios acabaron
achacando el experimento a Chi-
nay no al solitario investigador
que oculté su trabajo hasta publi-
carlo en Youtube y que ya ha reci-
bido la repulsa de todos los esta-
mentos nacionales.

La clase cientifica china ha fir-
mado manifiestos tildando de
«locura» el experimento y defen-
diendo el trabajo ético del gre-
mio. Los laboratorios y las clini-
cas de fecundacion in vitro estdn
sometidos a controles similares a
los de Occidente y no se permiten
desmanes. China ha dado el gran
salto en investigacion: sus cienti-
ficos publicaron en el 2016 mds
trabajos en revistas que los esta-
dounidenses.

Detrds estd la voluntad guber-
namental de la excelencia acadé-
mica a través de inversiones mul-
timillonarias y la contratacién de
talento extranjero. En 30 anos,
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ha pasado de destinar 3.000 mi-
llones de euros en investigacién
a 400.000 millones. Pastor, tras
su estancia en la Universidad de
Yale, huyé del erial espafiol y des-
ech6 ofertas en Reino Unido pa-
ra venir a China. «Aqui dispongo
de mejor material que en EEUU»,
revela. Tsinghua es una referen-
cia mundial en biologia y sus ul-
timos decanos han llegado de Ya-
le y Princeton. Este contexto ex-
plica a He como una dolorosa
excepcion.

Futuras mutaciones

Sobran razones para criticarle.
La manipulacién genética evita-
rd que las gemelas contraigan el
sida pero las aboca a un inquie-
tante horizonte de mutaciones
imprevisibles que se extenderd
a sus descendientes. En China in-
digna la falta de ética. «Estd cla-
ro que engano a los padres, nadie
daria su visto bueno si supiera las
consecuencias. Es practicamente
seguro que habrd mutaciones.
Sabemos muy poco de qué hace
cada gen, no podemos introdu-
cir modificaciones al azar», afia-
de Pastor.

Pero llegard el dia en que la
ciencia permitird modificacio-
nes genéticas tan seguras como
las actuales vacunas. Y entonces
el mundo tendrd que sentarse
a decidir dénde coloca la linea.
{Extraer el gen que predispone a
la obesidad es cura o mejora?

Se intuye un consenso com-
plicado porque la sensibilidad
depende del contexto cultural
y la historia. Basta leer los co-
mentarios en los diarios para
comprobar la repulsa en Occi-
dente: Nazi, Mengele, eugene-
sia... «<Los chinos juzgan de for-
ma diferente a los nifios de dise-
fio. Ellos ven una familia feliz,
un hijo mads alto que se casard
con una mujer mas guapa o con
mads memoria que sacard mejo-
res notas». Son formas diferen-
tes de entender al individuoy la
sociedad, el progresoy el poder.
El exhaustivo control del Esta-
do sobre nuestras vidas se va-
le de técnicas clandestinas en
Occidente mientras que el Go-
bierno chino publicita sus ulti-
mas tecnologias sin que nadie
se acuerde de Orwell.

Pero es previsible que las reti-
cencias mitiguen a medida que
aumente la seguridad. «<En Si-
licon Valley, el motor filoséfi-
co de la humanidad, se asume
que la mejora se practicard bajo
ciertos pardmetros», recuerda
Pastor. Se han escuchado pocas
voces a favor, como la del repu-
tado genetista George Church,
de Harvard, que ha lamentado
el bullying hacia su colega.

«Ya era necesaria una legisla-
cién internacional antes del ex-
perimento de He», sefiala el bié-
logo espanol. Ahora es inapla-
zable. =
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LEGADO DE UN NINO EN SUDAFRICA

El refugio de Nkosi cuida
a ninos enfermos de sida

© La entidad lleva el
nombre del pequeino
que puso cara al virus
en el continente

© La epidemia, vista

como una maldicion,
aun mata en el pais a
300 personas al dia

MARCEL GASCON BARBERA
eparagon@elperiodico.com
JOHANNESBURGO

n la entrada de Nkosi Ha-
ven (El refugio de Nko-
si) un grupo de ninas sal-
tan a la comba ante la
mirada de varias mujeres adul-
tas. Adolescentes aburridos ma-
tan el tiempo sentados en uno de
los dormitorios, mientras otros
hacen deporte y en una de las sa-
las del edificio principal las chi-
cas acaban de empezar una clase
de baile. Nifios y j6venes de entre
9 meses y 22 afios y madres con
dificultades viven y reciben aten-
cién en la sede de una de las or-
ganizaciones pioneras en la res-
puesta al VIH-Sida en Sudafrica.
Tienen historias diferentes, pero
comparten un rasgo comun: to-
das son victimas de esta epide-
mia que aliin mata en su pais a
mads de 300 personas al dia.
Sentada detrds de una monta-
na de papeles, Gail Johnson reci-
be a EL PERIODICO en la finca de
su oenegé al sur de Johannesbur-
go. Un retrato destaca sobre todo
lo demds dentro del abigarrado
despacho. Desde el cuadro miran
con candor al visitante los gran-
des ojos hundidos de un nifno ne-
gro visiblemente enfermo, que
transmite sin embargo serenidad
y esperanza. «El proyecto lleva el
nombre de mi hijo, Nkosi John-
son, que fue un activista contra
el sida y muri6 en el 2001», dice
Johnson del nino del cuadro.
Nkosi vino al mundo en 1989.
Su madre bioldgica era portado-
ra del VIH, y ante la falta de medi-
camentos para evitarlo, le trans-
mitié el virus. A los 18 meses
descubrieron su condicién de se-
ropositivo y quedé a cargo de la
oenegé que dirigia su futura ma-
dre adoptiva. Poco después de la
llegada de Nkosi, el centro de Jo-
hnson cerr6 por falta de fondos.
«Su madre tenia terror ante lo
que le podian hacer a Nkosi si en
su comunidad sabian que estaba
infectado», rememora Johnson,
y recuerda la lapidacién en 1998
de la activista seropositiva Gugu
Dlamini para ilustrar la hostili-
dad que sufrian los portadores

del virus en las zonas deprimi-
das de Sudafrica.Y fue asi como
Johnson adopté a Nkosi. Nkosi
Johnson se hizo famoso cuando
su madre adoptiva se dio de bru-
ces contra los prejuicios hacia el
VIH-Sida al intentar matricularlo
en una escuela. La prensa se hi-
zo eco, y el pequeno Nkosi empe-
z6 una corta pero fructifera tra-
yectoria como activista de talla
internacional. «Le puso cara al si-
da en el Africa subsahariana», di-
ce Johnson

DONACION DE ANTONIO BANDERAS /
Después de afios de negacionis-
mo, en que se cerrd en banda a
los remedios que encontraban
los cientificos, el presidente Tha-
bo Mbeki tuvo que rectificar y co-
menzo a distribuir las medicinas
que salvaban vidas. Nkosi murié
sin ver el cambio, pero su legado
sigue vivo en la oenegé que lleva
su nombre y que el afio pasado
recibi6 la visita y una generosa
donacién de Antonio Banderas.
«Como fue separado de su ma-
dre, Nkosi siempre quiso un ho-
gar para que madres e hijos pu-
dieran estar juntos», recuerda Jo-
hnson.

Nkosi Haven da cobijo y forma-
cién a 105 huérfanos o hijos de
mujeres infectadas demasiado
débiles para atenderles, ademds
de a 28 madres portadoras del vi-
rus. El Gobierno sudafricano ofre-

»» Nifios en la oenegé creada por la madre adoptiva del Nkosi Haven.

AP/ THEMBA HADEBE

ce a todos los enfermos farmacos
antirretrovirales, pero, para es-
conder su condicién de sus alle-
gados o por falta de disciplina,
muchos dejan de tomarlos y po-
nen en riesgo su salud y su vida.
En Nkosi Haven garantizan que
sigan el tratamiento, y cuidan de
quienes quedaron tocados por no
tener acceso o no tomar los medi-
camentos.

El centro acaba de recibir a
una madre que se estd quedan-
do ciega. Otra mujer seropositi-
va ingresada recientemente con
su hijo con sindrome de Down
estaba cada vez mads débil y ape-
nas podia cuidar de él. «Tenemos
un chico que tiene 13 afios y pa-
rece que tenga 5». Ninguno de
los tres seguia satisfactoriamen-
te el tratamiento. Ademds, estdn
los adolescentes infectados que
se rebelan contra su situacién y
dejan de tomar los antirretrovi-
rales, y los nifios huérfanos, cu-
yas familias no quieren saber na-
da de ellos para apartarse de la
maldicién de la enfermedad. <Al
llegar al centro, una de las nifias
que tenemos sobrevivia con oxi-
geno. Su cuidadora no le propor-
cionaba los firmacos porque no
creia en la medicina occidental»,
dice Johnson, que se emociona al
constatar los avances respecto a
los tiempos en que las muertes
por sida formaban atascos en los
cementerios. =



