dQUE DECISIONES PJBLICQS NECESITAMOS ANTE LA REVOLUCION
BIOTECNOLOGICAH? EDICION GENETICH, PRIVARCIDARD Y EQUIDAD

A genética y la biotecnologia estan redefiniendo los mar-

cos normativos y éticos de las sociedades. Desde el uso

de organismos modificados genéticamente (OMG) en la

alimentacion hasta la edicion del genoma humano y la
gestion de datos genéticos, los avances cientificos plantean di-
lemas urgentes que requieren una accion publica informada y
estratégica.

Este cuaderno ofrece una vision completa y actualizada del es-
tado de la cuestidn, a la vez que propone un enfoque integral y
proactivo para anticipar, regular y gobernar los impactos de la
genética en las vidas de las personas. Ademas, plantea la ne-
cesidad de construir politicas publicas fundamentadas en el
conocimiento cientifico, responsables con las sociedades y de-
mocraticamente legitimadas. Solo asi sera posible aprovechar
plenamente el potencial de la genética y la genémica en bene-
ficio del bien comun, a la vez que se minimizan los riesgos y se
asegura que su desarrollo se inscriba en un marco de justicia,
equidad y sostenibilidad.

Asimismo, se analizan los recursos que el Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas (CSIC) destina a abordar los distintos
desafios, asi como las acciones que podrian implementarse en
el ambito de las politicas publicas para fortalecer su posicion en
este escenario de rapido desarrollo cientifico y tecnoldgico.
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La genetica en
La encrucijada

L rapido avance de las ciencias genémicas, que estudian
el genoma completo de los organismos mediante el ana-
lisis de la secuencia, la funciéon y la regulacion de los
genes, asi como su impacto en la biologia, la salud y el
medioambiente, plantea importantes retos éticos, juridicos y so-
ciales que estan redefiniendo los marcos normativos y éticos de
las sociedades contemporaneas. Los avances cientificos en esta
area, lejos de limitarse al ambito académico, tienen un impacto
tangible en multiples sectores estratégicos, entre ellos la agri-
cultura, la alimentacion, la salud, la industria y la gestion o con-
servacién ambiental. Se configura asi una auténtica encrucijada
entre el potencial transformador de estas tecnologias y la nece-
sidad de garantizar su uso ético, seguro y socialmente aceptado.

Uno de los hitos mas significativos en este proceso fue la intro-
duccion de los primeros cultivos OMG en la década de 1990, prota-
gonistas de la denominada tercera revolucion verde, que implico
innovaciones importantes en la produccion agricola, mejorando
el rendimiento de los cultivos y reduciendo la dependencia de
productos quimicos. Sin embargo, también genero intensos de-
bates publicos, especialmente en Europa, donde las restricciones
regulatorias han sido mucho mas estrictas que en otras regiones,
como Ameérica o Asia. Esto ha influido de forma significativa —en
muchos casos, de manera negativa— en el desarrollo y la aplica-
cion de estas tecnologias, sobre todo en su utilizacion agricola y
alimentaria.

Mas recientemente, la irrupcion de la técnica CRISPR-Cas9 —a la
que, en este cuaderno, se hara referencia de manera simplificada
como CRISPR— ha marcado un nuevo punto de inflexion por su
precision, bajo coste y eficiencia. Este sistema de ediciéon gené-
tica, descrito inicialmente por el investigador espafol Francisco
Martinez Mojica y por el que sus desarrolladoras, Emmanuelle
Charpentier y Jennifer Doudna, recibieron el Premio Nobel en
2020, ha democratizado y simplificado la manipulaciéon del ge-
noma. Esto ha abierto un amplio abanico de aplicaciones tanto
en la investigacion basica como en algunos sectores productivos,
entre ellos la industria biotecnologica, la agricultura, la ganade-
ria, la acuicultura o la gestion medioambiental. En el ambito agri-
cola, su aplicacion es particularmente relevante, ya que la edi-
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cién genética ha sido —y sigue siendo— esencial para desarrollar
variedades mas resistentes, sostenibles y adaptadas al cambio
climatico, contribuyendo asi a una gestion mas eficiente de los
suelos y los recursos naturales.

Al mismo tiempo, las tecnologias genéticas estan impulsando un
cambio de paradigma en la medicina. El desarrollo y progresivo
abaratamiento de las técnicas de secuenciacion masiva de ADN
ha ofrecido nuevas posibilidades para el diagnostico genético
precozy laidentificacion de variantes asociadas a enfermedades,
lo que, en combinacion con las herramientas CRISPR, favorece el
avance hacia terapias génicas personalizadas y dirigidas. Este
enfoque abre la puerta al disefio de tratamientos potencialmente
curativos para trastornos que hasta ahora carecian de opciones
terapéuticas eficaces, incluidas muchas enfermedades raras y
diversas patologias cronicas. A pesar de que su aplicacion clini-
ca generalizada aun esta lejos, su potencial transformador para
la medicina del futuro es innegable. No obstante, la riqueza de la
informacion genética y las nuevas posibilidades de manipular
el genoma humano representan avances no exentos de riesgos,
por lo que resulta imprescindible contar con un marco legislativo
claro que evite el mal uso de ese conocimiento o el abuso de las
técnicas de manipulacion genética.

Desde la liberacion de los OMG en el medioambiente y su incor-
poracion a la cadena alimentaria hasta la edicion del genoma
humano —con especial preocupacion por la linea germinal— y
el manejo masivo de datos genémicos personales, surgen cues-
tiones que requieren respuestas urgentes y bien fundamentadas
desde la politica publica. Ademas de los desafios relacionados
con la bioseguridad, la privacidad y la accesibilidad que se dis-
cutiran en detalle mas adelante, existen otros que requieren la
atencion de las politicas publicas, como la conservacion ambien-
tal. Las herramientas gendmicas pueden usarse para preservar
la diversidad genética de especies en peligro de extincion, res-
taurar ecosistemas o monitorizar poblaciones silvestres. No solo
pueden facilitar el rescate de especies con nimeros muy redu-
cidos de individuos, sino que ademas permiten avanzar hacia
la desextincion, entendida como la recuperacion de caracteres
especificos de especies extintas. En este contexto, los avances en
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biologia sintética amplian aun mas el espectro de posibilidades
y permiten disefiar organismos desde cero o reconfigurar geno-
mas completos.

La posibilidad de patentar secuencias genéticas, proteinas o pro-
cedimientos de edicion genética plantea tensiones entre los in-
centivos para la investigacion y el acceso publico a tratamientos
esenciales. Por ello, las politicas sobre la propiedad industrial y
la aplicacion de innovaciones genéticas deben buscar un equi-
librio que permita la innovacion sin limitar la disponibilidad de
meétodos de diagnostico ni de terapias criticas. Esto es particu-
larmente relevante en el ambito de las terapias y los ensayos cli-
nicos basados en edicion genética, que resultan muy costosos y
se concentran en paises con mayor inversion en salud, lo que
genera una brecha de acceso que puede profundizar las desigual-
dades sanitarias y limitar, a nivel global, el beneficio de estas tec-
nologias. Por ello, la coordinacion internacional y las politicas
publicas deben promover mecanismos para garantizar que los
avances genéticos beneficien de manera equitativa a toda la po-
blacion.

Estos desarrollos afectaran de manera importante a colectivos
y a generaciones futuras. Decisiones actuales, como la edicién
germinal o la intervencion en ecosistemas, requieren sociedades
bien informadas, marcos éticos sélidos y consultas publicas am-
plias para evaluar riesgos y beneficios, asi como para evitar con-
flictos de intereses o impactos no deseados. Puesto que la com-
plejidad de la informacion genética y las tecnologias emergentes
generan riesgos de malentendidos y decisiones inapropiadas,
resulta esencial desarrollar programas de educacién y forma-
cion tanto para profesionales de la salud como para la poblacién
en general, con el fin de que se tomen decisiones informadas y
responsables.
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