PROYECTO GENOMA HUMANO

Resumer
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INTRODUCCION i soctal. econdmica v ecologica gue olvece nuestro

planeta no es realmente oy esperanzacdora. Segin
S Por qué este provecto se ha considerado como a pa- datos del Informe sobre el Desarrollo Mundial
HTEETREIRIE clara salucion w todos los pr{rhhmmﬁ (e se 0002001, del Baneo Mundial!, de un total de G000
le [ﬂunlt':m al hombre actual? illones de habituntes, 2800 millones —casi Ta mitad=

viven con menos de 2 dobres diarios, v L2 millones
La nueva genética surde ¢n un momento especial- — —uma guinta parte—, con menos e 1 délar ol din En
mente difici] de la historia boomana, Lo realiciad ]J-u]ﬂi- los paiscs ricos, leis niios (e o HNean a complir los 5

afios som menos de one de eada TOO, mientras fue e
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los paises mis pobres, una quinta parte de los nifios no
aleanzn esa edad, Asimisino, mientras que en los pai-
ses ricos menos del 5% de todos los nifios menores de
5 afios sufre de malnutricion, en las naciones pobres la
proporcion es de hasta el 50%. En las naciones desa-
rrolludas, las Namadas enfermedades de la civilizacion
mantienen una tendencia ascendente, En muchos pai-
ses, el proceso de desertizacion v deforestacion es ora-
ve v en otros prencupa el deterioro ambiental frato del
“desarrolla”,

Frente a esta oscura realidad, a la que se podrian ana-
dir mis ditos, surge la mmeva gendtica como la pani-
cea para resolver los grandes problemas del mundo
actual:

o Seerean hacterias CEpaces e 1!i;_{tﬂ'i1' el pf*tl‘t':]m: e
I.':IS- TEreas 'I'H"__L‘Frll.‘s'.

¢ He !'}]'f]{[ll{.!i"ﬂ sustitutivos de la g;1.~;r_1|1'1|;1 a partir de
residuos de p]ulltus yeon la H:.'It(Iu de bacterias.

* Se manipula genéticamente ¢l ganado para una
mayor y nejor produccién de came v leche.

* Se producen antibicticos, insuling, interferdn, va-
cunas, hormonas, ete.

* Comienza la terapia génica con el fin de paliar mu-
chas enfermedades hereditarias mediante la trans-
ferencia de genes, ete.

La difieil situacion [ror it gue atraviesa nuestro mun-
do, no cabe dudi gue ha sido un campo abonado para
la bioteenologia, para que la gendtica aparezea cormo la
solueidn magiea de nuestros problemas. Pero no es so-
Iy &l mnmnco ¢l gue estd en erisis. Ksta situacion de de-
sequilibrios v desipualdades estd levando al propio
hombre hacia mna situacion de desorientacion, en la
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que también ¢l busca su propia identidad, dar un sen-
tido 4 su vida Y también aqui estamos ante un terrena
abonado para considerar el Provecto Genoma Hu-
mano coma caminog  para empezar a construir el
“hombre perfecto™ Se trata no solo de curar al hom-
bre el sns enfermedades, sing de que un dia £l pueda
ser disefiado v construido por el mismo hombre,

“El hombre del futuro va no seria aquella areilla sobre
la que Dios sopli el aliento de vida: la arcilla seria aho-
riv el ADN y el soplo vital serfa la manipulacion gené-
tica, capaz de poder disetiur ¢l ADN del ser humuano
del futuro™,

HISTORIA DE LA GENETICA

Antes de adentrarme en el Provecto Genoma Huma-
no (PGHY, conviene hacer un repaso breve de la his-
toria de la genética, siguiendo el esGUET propoesto
por J. R. Lacadena®

=» 1900-1940: Genética clasica

En realidad, la historia de la genética comenzi en
1863, cuando el monje agusting Gregor Mendel publi-
e, en el Boletin de la Historia Natural, los resultados
de sus trabajos de investigacidn en los que crizd pi-
suntes v observ la transmision de distintos caracteres,
Mendel formuld en estos estudios lo que posterior-
mente serian madas las leyes de Mendel.

2 Cudo, 1. El uuera “Tomo habilis”: Funelaentacidn de lq blodi
e iy anipelacion genstion, Madrid, UPCM, 1088,

Y Lacadena, |, K CEl Frovecte Genoma Humane™, Labor Hospi-
derlorie, 41: 280, 1959,
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Sin embargo, sus 11';115;1]:].-; o LiET o ningi repers
cusion cientifica hasta 1900, cuando el hotinico holan-
dés Huzo de Vres los desceubrio accidentalmente
haciendo un estudio ibliogrilico.

Mendel demostrd que Ta transmision de los caracteres
hereditarios estaba regnlada ]_:nnrunfr!r'furlnnll'{lald ar-
winicn residente en los seres vivos, fue s nkodiene,
h'.ill mezclarse, de gt'||r~1}i|t-1'1?n 11 j_;e-*m*mr:-iﬁn. UL

-d% .
i se nmibieste exleriormente,

En 15906, e biglogn iil.gh'*h' William Bateson alilizd o
primcra vez el nombre de genética para denomine L
ciencii que estucia la herencia v laovariabilidaed denteo
tle fas espevies,

En 1908, el embridlozo estadonnidense Thomas Hloant
Morgan inici una serie de experimentos con b mios-
el vinagre (Drosoplila mefanogaster), gue lo Heva-

ron it L conelusion de que ol factor hereditario,
postulaco por Mendel, nr era nnw entidad abstracta,
st 1 readichae fisica localizada en los cromosonas,

esbrieturns esbas sitoadas en el nacles de laesluli,

En 1904, el bidlogo danés Wilheln Johannsen designa
el fuetar hereditario propuesto por Mendel con el
nonbre de gen,

= 1940-1960: Genédtica malecular

i1 st b, L atencidn se concentr en laomdurale-
s .;ump:].-aiviu'm_ cstrnetnrg y pr r‘pir*d:ult?h el material
hereditario,

Yo en 1869 F Micseher lobia descubicrto ¢l ADN, ul
que le dio e

nombire de nuelemie Pero hubo que es-
L]

pi*mr]ui.&t:t 1944, paraque O, T Avery mostrara que Ja
moléenla lundamental, la responsable del mecanismo
de la herencia, ernel AN, o P dlesvirtng ]:u'rpiuiﬁn
|}I'l"t"jli. rjue consideraba e la base venctici e L he-
rencia estaba en las protefias,

Lo deicdos nueleiens, ADN (deido desosiveibonnelei-
coly ARN Ldeide rbonueleico), son moléenkas de gran
tamadio. formadas por un gran mimero de componen-
tes Hamados nueledtifos, Cada nicledtido se compone
de i szricar, un deido fostarico v o base nitrogena-
i, Bl asnicar en el ADN es b 2-desoxi-D-ribosa, en el
ARN es Ia D-ribosa, Lis buses nitrogenadas son ena-
tros adenina (A), eitosina (C1, puandna (Gy timina (T,
nne e el ARN. la timina os sustituida [ror el ura-
cilee C10,

En 1953 se cda un [ritsn [imelamental en el desarrollo de
liv genéticn: James Watson v Francis H. O Crick, pre
mios Nobel, describen Lo estructuradel ADN, Proponen
el modelo estrnctimal de L doble helice, andloga a una

esealera demano envellacda helicoididimente, Las ener-
s laterales v verticales de esa esealera estarian forma
thas por ol ey Y el dcido foslorico, mientmas oue less
peldanios hori simtales, por lis bases nitrogenadas, que se
nnen siempre de ln misna lorma: AT v GGl

Ll TS e hiereditario viene dictada [rar “alfabetn”
compuesto de cuatro letras: A, G T, CL el eodigo ge-
nélico,

> 1960-1975: Estudio de los mecanismos moleculares
En cste prn’mlu nace lo fue lia venido a lamarse, a
propuesta del propio Crick (1970], el dogma central
de la biologia molecular,
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ADN _ARNm Proteina
« . -
Replicacian  Transcripcion Traduccidn

La informacion genética contenida en el ADN v “es-
crita” en un alfabeto de enatro letras tiene capacidad
di: replicacion, es decir, de copiirse i si misma. En el
Proceso que acontecee en cada divisidn celular, el AIIN
se desespiraliza v cada une de los lilamentos hace de
matriz para que se desarrolle un Alanento comple-
inentiario,

También ocurre gue el mensaje genético contenido en
lu hélice de ADN se transmite 4 otra moléenla, lama-
da ARN-mensajero (ARNm), en el proceso llamado
transcripeion.

Late proceso viene seguido por el de traduecion. El
ARNm sale del mieleo yoen los rilwosomias del {:itnplaix-
i se v dae e simtesis de las proteinas. El mensaje
genctico escrito con cuatro digitos se pasa u otro cadi-
ao eserito con 20, que son los aminodeidos que for-
mariin bs proteings.

Cada nmo de los 20 aminodcidos esti codificado por
una secueneia de 3 bases nitrogenadas. que se luman
lriplule.s‘ o codones [proar t'jvtu]ﬂn, I secnencia AGU
se tradnee en el aminodeido sering, Ta COG o Iiur‘r:qr.l'-
net, la GAT en leicina, ete.),

No todo el ADN presente en los eromosomis es fan-
cional. Hay et que nes forma genes v euva luneidn
hov se desconoce: se le Hama “ADN-hasura™,
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= 1975-1986: Nueva genética

Esta etapa se caracteriza por el desarrallo y ':lp|i£"=u_'iﬂn
de las nuevas Weenicas moleculares de restrccion, hi-
bridacion v secuenciacion de dcidos nucleicos al anili-
sis rencéticn,

Restriceion: Posibilickul de EI]H!._':II[PII#JI.]' el ADN me-
dinte L utilizcicn de enzinias de restriceion, CfLe Te-
conocen secuencias de bases especilicas en el ADN,

Hibridacion: Posibilichd de anir artilicialimente dos
moléenlas monocatenarias complementarias de deidos
nicleicos, Esta téenica es fundamental para localizar
genes concretos dentro del genoma.

Secunenciacion: Posilvlidad de leer directimente Ta
secuencia de bases nitrogenadas en un [ragmento de
J‘ll-}]\-.

= A partir de 1986: Genética inversa

Cambia en forma radical el métado de andlisis gendli-
cop en lugar de segnir el método experimental conven-
cional: cardeter — proteing. = gen, se inverte el
sentido del analisis: zen — proteing — cardcter.

La aplicacidn de la gendtica inversa puede ser especial-
wiente (1t en el estidio de wmehas enfermedades im-

['.u::-rlzm’r{‘x e lus (e se 11[1.\:-: WIOCE S0 hase hi{:ryu‘miqh
PROYECTO GENOMA HUMANO (PGH)

;Que se entiende por genoma?
Por genoma entendemos “el conjunto de genes que
especifican todos los caracteres potencialmente expre-

sables de un organismo”. Pero esta definicion ]ﬂm:hm-
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ria interrogantes al aplicara a orguanismos encariotas’,
en los cnales nna parte de su ADN aparentemente no
codifica para ningiin gen v ademds su sipnilicado ge-
neticn e omnchos casos es desconocido”. Por esto, en
senticdo s u||||}!iu. vl COnCEPio. geno: Laria refi-
rencia a “toda la informacion gendética contenida en el
ADN del organismo, considerada en forma de secuen-
cia de bases, independientemente de gque corresponda
o ni & genes que codifiquen para moléenlas nciona-
les, va sean de naturaleza polipeptidica o ARNs™,

En la especic humana, la informacion gendética total
esti or@nizada en dos juezos cromosomicos de 23
cromnosorias cada uno, Cada juego tiene una cantidad
tle ADN de 2'8 picogranos (1 pg = 1 26}, :*quimh:u-
tes u unos 3,000 millones de pares de bases (ph).

En un prineipio se estimd que el mimero total de we-
nes en o juegn cromosomico estaria alrededor de
100,000, Tras la publicacion. en febrero del 2001, del
mapa del genoma humano, el nimero de genes se ha
reqlucido hastante: e estima (e existen alrededor de
unos 3000, Pero esto s una simplificacion, va gue
sabemos que los genes se suelen emparentar y clasifi-
ar en familias v superfamilias. cada una de las cuales
contiene entre [0y 100 micmbros. Esto supone wilkas
del orden de uno a varios millares de estrncturas géni-
s diferentes '

e gendtico defimicds ~niicles— dentro de e edlule, Orgmismaos
o lis baeterias, que no tienen miclee, sedenominan proca-
riotas,

b Fste AN e coclifica es of que habiamas lamacla ante-
rigsrrmembe AN -hasura”,

" Lacadena, |, B Op. eit,

T illsert, W La secaeneiacicn del sename Teongie, Sl ae-
reeeed, Billsan, Funclacion BIY, 1993

“Hace afios gue se conoce L innchivielualicdad de
cada i de Las nenronas del ganghio gistrico de
L langosta [ un i nervioso qoe vaal sistema li-
gestivo del animal |, cudles son las conexiones si-
nipticas ciriles los neurotransmisores, Poede
gue hayicentre 13 v 20 neuronas en un wanglio,
pero todavia no se ha podido descifrar s com-
portamiento, Ningin matemiition pensaria nun-
Ci fue :;nmpw:nd:-lr un sistema que tenga 23
variables vava a ser tarea Ficil. ¥ ahora, con el
genoma humano, queremos hacerlo con 30000
variables. Si suponemos das pnsihi[ithuh*s i
un gen activo-inactivir (eosa gue no es correcti
vi que hay niveles graduados de actividad), el
gen | tendria dos ]1[].‘iilbiiit|:it les, e 2 otras dos,
asi osuceesivamente, de medo e tendriamos
2 pogibilidades. lo que equivale aproxima-
damente a T posibles estados. Es impresio-
nante, porque el mimero de particulas en ¢l

nniverso conoeido es de FORS

El Provecto Genomia Humano, en términos sencillos,
es el intento de secuenciar los tres mil millones de pb

aque componen el genoma de L especie hmana,

ENFOOQUES PARA EL DESARROLLO
DEL PROYECTO

El desarrollo del provecto puede hacerse desde enfo-
(e distintos:

s Dosde el de los p;u‘ti{lai,rm!«; e Widson— de ma-
peir v secuenciar arandes I]ﬂgmm s e ADN. Pe-

* Ken, Hlosvard, “Aalics ol in vitees abora es insilics”, Tooesfipo-
piéchp 1y Clienecia, :ig-pl_h:rﬂl:-h‘ ol 20008, - 4.

PROYECTO GENOMA HUMAND 77
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o 1o se debe olvidar gue el genoma hnmane tiene
micho ADN repetitivi; por ejemplo. la secuencia
Al de 300 ph estd repetida un millén de veees a lo
largo del genoma, La secuenciacion no selectiva
elel gennmL hummano 1'1n|'.|[1't-m'1';|. v eshierzo téenico
voun gasto econdmico, tal vez, innecesarios.

¢ Desde L estratedia de la secuenciacion del ADNGY,
como lo propuso Venter. El método es aislar los
ARNm producidos en distintos tipos de células
obtener a partir de ellos ADNe, Este autor suscito
una controversia al presentar b solicitud para pa-
tentar las 3.000 primeras EST (Etiquetas de Se-
CLUeTIciag F.Eprtsm.‘fus] ohtenidas,

ESTIMACIONES QUE SE REALIZARON

= Primeraetapa (1991-1995). Se dedica. por un lade,
il desarrollo de teenologias de mapeo v de secien-
cineion v de sistemas informiticos capaces de ma-
nejar la enorme cantidad de dutos, v por otro, a la
construccion de mapas senéticos (2-3 eM) v tisicos
de baju resolucidn,

* Segunda etapa (1995-2000). Se mejorarian Jas tée-
nicas que permiticran constrir mapas genéticos
(1-2 M) vy fisicos mis refinados, asi como la se-
cuenciacion del genoma a gran escala, v se comple-
taria la secuenciacion de los genomas de las
especies piloto.

* Tercera etapa (2000-2003), Se prevedd L terming-
cidn de la secuenciacion del FETNOE humano.

Y ADN (AN copiil, hebra de ADN que constitiuve nna s
cnencia complementaria de un ARN mensajero, gue participa
e o codificacion e nma [

78 PROYECTO GENOMA HUMANC

El PGH aportard considerables beneficios en diversos

ambitos de interés cultural v socil. fwvorecerd e ppro-
greso de la investigacion bioldgica fundamental v el
desurrollo de nuevas téenicas de diagnosis v terapia

biomédien,

Al campo de la medicing también aportard considera-
bles ventajas v beneficios: desde la prevencion v ourd
de enlermedades hereditarias hasta la con iprension de
TECATISTTOS genetcos v molecnlires e estin en lii
hase de la formacidn de tiimores'™,

El desarrollo de este proyecto presenta L bién .-1|j_l_:|1-
nas dificultades'

s Crandes costes coondmicos,

* Lo innecesario de scenenciar el “ADN-lasura”.

e Elgran polimorfismo nmano plantes un interrogan-
te ante la validez de la secuenciacion del genoma,

*  La utilizacion que de la informacion se haga en el
futura,

NUEVAS CIENCIAS SURGIDAS DEL PGH:
GENOMICA™ ¥ PROTEOMICA!

La lectura de fa secuencia de nuestro TENOINEL 110 @8
mas que el primer paso en el estudio del faneiona-

" Brovedani, K. “Progetto Genoma. Aspetti seientifico-lécniu,
prospecttive e Tmplicasione etiche, Agsioramenti - Sociali
3400 495, 9,

"o Gafo: |. " Ebcay provects genoma”, Razdu g Fe, 223 300, 1951,

2 Terming aeufiad en 1995 por Themas 12 Rodevick. Es o efen-
cier 4 trictodos Peira lecalizar genes en fos cronosomas o idenli-
_ﬁ{'ﬁl' suvecrenein e nieledriclo

B Ciencia e estuclia estructiral v finciomalmente todas Lis (LGS
feinis
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miento de nuestro material genctico, L genomica os
la ciencia gue se encarga de localizar, dentro del ALDN,
secnencis que consbitovin la estructura gendtica de
nuestra especie, es dewir, (ue se vim i expresar dando
luggar a protemas. Esto, inevitablemente, Hevaa fa res-
Heaciom de nnevos estucdios contrados en ol conoci-
micnto de L estroctora Y funcionamiento de Tas ro-
tednas, campo (ue se L uilo a canocer con el nombre
tlie protedmica.

Antes solia decirse gque un gen equivale @ un ARNm v
it proteina, pero L vealidad s mucho mis compli-
catli. Ahora se sabe gue los genes pueden leerse por
partes, (que se unen v se corhin para generar dhiviersos
ARNm v que ¢l procesamiento subsigniente de las
proteinas recién formadas. para las que coddilicun csos
transeritos, l>||[-[!(-|| alterar su funcidn,

ET nieve reto en gendtica es catalogar el proteoma hn-

(IRHRILE B

La realizacion de este provecto abre la puerta a posi:
hilicades carmudas de graves interrogantes eticos: nna
miayor precision en el diagnostico puede Wevir @ nna
terapia s eficaz o a e medicina predictiva; el
hombre se volverd mas valnerable ante la ciencia
veri violado asi su derccho a la intimidad, Aparcee
tanbién el peligro de i terapia perfectiva y engéni-
e, Los conocimientos genéticos a quién serdan avee-
sibles? sNo et esto (HIHA el abismo entre paises
desarrollados v los del Tereer Mundo? jLa actuacion
directa sobre el material gendtico no abre la posibili-
dad o desequilibrios ccoldgicos importantes? Estos v
atros interrosntes son los que surgen a radz de este
proyecto v a los que es necesario ir damelo nna respues-
ta desde la ética

VALORACION ETICA DEL
PROYECTO GENOMA HUMANO

VALORACION ETICA DE LA REALIZACION DEL PGH

Casi todos los sobiernos v las organizaciones de inves-
tigacidn han visto i necesidad de evaliar las Elllpiiul-
clomes eticas de este provecto v osu influencia en la
cultura y en L socicdad, De esta forma se trata de pre-
venir posibles distorsiones v electos negativos asocia-
dos a T informacian de dicho [rrewecto.

En general se opina que ol hecho del PG en sino
comporta uni 1:11}h|:‘|n;1{":::rl. Chca coantitabivaments
TV YT J':']':'hl.nr:*m '.uni‘.uliﬁr.‘;t v eonereti s ]n'th]L'-
THAS Vil PROPUESLOs poy I genidticn [,

El hecho de mapear v seeuenciar el genoma hunsane
no atenta contra la dignidad de Ta persona v, por lo tan-
ts, e éticamente aceptable. Las polémicas que surgie-
ron en tormo i realizacion del provecto se centrabuan
en lo signiente: iSe puede hablar a nltranza de Jain-
violabilickid del genoma humano, de modo que no sea
posible investizarlo? “Tiene algrin sentido realizar se-
nwju,nte ]nn}'w_-tu teniendo en cnenta el 1nr|i|huj‘ﬁsnm
hinmano? :Se pueden justificar los grandes costos de
este provecto con base en los beneficios que reporta-
s ? ¢ Lo informacion gendtien obtenidu serd accesible o
todos, aun para los paises en vias ile dlesarrolln?

Inwvinlabilidad del genoma humano
Una primera cuestion ¢lica {expresada por algunos
autores) es la de si la seeuenciacidn del genoma hu-

mano supone un rediccionisimo peligroso, un hacer

del ser humano una .l:implf' secnencia de cuatro dig-

PROYECTO GENCHIA HUMANG i
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tos', Este peligro se corre si, como Wilson'®, adopta-
mos uni posicion puramente biologista del hombre v
loy recducimos todo ¢l a sus genes,

Eneste sentido. el PGH no atenta contra ka ética, menos
ann siose bene en coenta gue, en hiu]ugfu. el todo no es
il u Ta suma de las partes. Un conocimiento comple-
to ele la gendtica huamana no d{*_in e ser un conocimien-
tode wna de las partes gque integran al ser humano: por

lo tamton, no podemos otorgarle un valor absoluto!.

Ala investigieinn sobre el genoma humano, orientada
o conocerln IEjor v r silizada con el fin de -.11‘;!10&11‘ 05
te Conociimento o téenicas t[-lrap{*ljlh:;m e potencien
L nejor calidad e vida en el hioanbre, hemos de
darle una valoracidn ética positiva, siempre fue dicha
investigacidn respete L sedentichad v la dignidad tanto
el sujeto como de la especie,

Pero sabemos que no todo lo gue se “puede” se “debe”™
hacer. Por eso hemaos de apelar a la ética de la respon-
sabilidad, La téenica v la ciencia posibilitan ¢l progre-
so, pero no lo garantizan, Lo que hacen es ampliar el
campa de la responsahilidad humana, v eorresponde a
esta, con la avada de la reflexion étien, determinar, mis
alli e los conocimientos ;ulqm'rit]r.x, el es el uso ver-

- Lacadena ] K. Op. cit,, . 282,

' Soviebidlogn perteneciente a un grupo de pensadores inbegra-
elos e rednecionismn hiologists.

“Wose pucde pensar gque conociendo el genoma Timano Vil ils
Tvemos toda be gque se puede subier sobre los seres Toimanos,
']';n'nr.lr:lr'n ol conociimiente die las secuencins del AT charid
i saheion a los 11I'|:J|:1||:-"'|TI:I.1: equie eom tanta frecnencin se origi-
s en das reliciones entre individoos v omaciones”, Moekuosick,
VAL Constroecidn del mapa gendtico hnmane ¥ I SECenei-
cidn |, Labor Hospitaleri, 410 286, 15958

—
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daderamente humanizante de fas nuevas posibilidades
que surgen en el campo de la genética v, mas comereta-
mente, en la investigacion sobre el genoma humane.

Costos del proyecto

Asimismao, no se puede olvidar que la realizacion de
dicho provecto requiere, de los paises que lo levan a
cabo, grandes cantidades de dinero, que aun siendo
grandes no son comparables a las invertidas en las in-
vestigaciones astrondmicas o de fisica nuclear, pero
que han Hevado a algunos autores como William G,
Burtholome [ Estados Unidos) o hacer un Hamamiento
a la comumnidad cientifica para evaluar realmente cui-
les son los problemas mids urgentes, hacia los gue de-
beriamos volear todas nuestris foereas:

"L que me resulta evidente es que la carga del
sulrimiento humano en nouestra comumidad mon-
dial no se debe fundamentalmente a las diferen-
cias gencticas humunas, ni siguiera a enfermeda-
des genéticas... s posible gue las enfermedades
genehicns sean lia pri]]cipu] cansa de mortalidad
infantil en el Reino Unido, pero no son la cansa
principal de las muertes de nifios a escala mun-
dial. El ‘mapa’ que necesitumos para luchar con-
tra la carga de sufrimientos humanos del planeta
no Hene nada e VEr com un mapa gendtico. Si
nuestro nhjr.th-u consiste en encontrar na res-
priesta eficaz ala CATE izl e representa el
sufrimiento humano, la bisgueda de un mejor
‘mapa genético debe ser considerada como una
distraccion, un Tujo o, a lo sumo, una biisqueda
noble, pero sin duda nada esencial. Si tomamaos
una amplia vision mundial, 4 escala de la comuni-
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dadd humana, veremos el espectro de wma aplas-
tante carga de miseria humana, hambre, desam-
paro y privaciones que caracterizan la vida de la
aran mavoria de los gue componen L comunidad
'|1.|;|m~t:1ri;1. r:.-\“'”-* J-l_'g.'ﬂ{lz]r':l. ol presente provecto i
encontrar k fGromlka para hacer frente o dichas
necesidades bisicas de la humanidad 27

Es cierto que al final este provecto E:llm]:' brindar re-
sultaclos oy posilivos pars la homaniclad, pero siem-
pre gqueda b duda de qué es mas urgente parva ¢l hom-
bre. Avmncue tanbién es cierto que si .'u]m-‘] se [renara
por motivos econdmicos, los presupuestos destinadas
a &l no pasarian directamente a paliar las necesidades
mis nrgentes de la humanidad. Lo que si debe exi-
gir la ética es que nadie quede excluido del PGH
y que los datos obtenidos sean accesibles a todos.

;Un provecto abierto a todos los paises,..?

B st l‘,uuntn sUrge la Pr(*glmtn de st este |1r[:_1.rm-m e
caricter internacional no deberfa ser una e s
“auténtivamente womdial™t

7 Bartholome, W G Mds alld de loy decloracivnes: Jos posille
arioplie T etica ool progeeto geaone? " Priseeto Genciva Hi
meney e, Bilbao, Foandueidn BBY, 18855, P A%

“La ||1i|_.1.1:-|'fi| i Bos erentilieos estin de scmerda en e gt iy
desentle gae ol PCH sea wma cmpress auténticomente mnn-
dial, abierta o la peirticipaciin de tacdas los cientifioos de todas
bas naciomes, Tnelides Jos paises enovins de desarrolle, Tonbién
patrreen lgico qpue L Unesco, o oo Tecormmiclad momdial ba
combBado L e de promsciomar T cooperacian internacional
e o clencia b odueacidn, b enliara, haga estiersos para taci-
|i|i||' |;_| !'l;lrlir';]rzu:ilill I_!I' leis i'lill.‘:l':i T vis il.l' ilL'H;LI'I‘(l]lH ©n cste
progranue La enestion os etmo” (0 1 Allende], Bosenteld,
Clane, 2 Pow g aeisle ol Teroer Munalo? 2Oné papel Heae geee
.'.I’f'.';r'u.l'm*lTrJr.ff.' Ueesen?. Billao, Fundaeidn BEY, p 117,

o este sentido, se hizo un Hamamiento a la Unesco
]'i:-lr}l -I'!'I'll:" I'[!"rl]j'}'il-lﬁt‘ ]ﬂ.‘\' E‘.‘."C{Iilt‘r[.{."f\' ]l{lli.'l'_\.‘i':ll'iﬂ\‘i ll“l‘ I.l“.'iH—

taran ];;1 l,‘:'l'lf'l':;l.'l'iiﬂ t_]{’. 1{5.‘-& 'E‘.Ii-'llr.q"b- £11 VIS [Il‘ [lt"ﬁll'ITU]IU B L{E.

También nos preguntamos: (Quicén se beneficiard de
[HH conociimentos fi'l et :\'ur'j;ui “.] 10 i!| 1 l".l 1“‘0}'(‘{;“1 hH-
terminado? Agui si e fa ética b de realizar sus es-
fuerzos para garantizar que la informacion sea ignal-
mente aecesible a todos los paises, de modo que toda
]:I. 1'|||II'Ii'LlIi.ﬂ |.:-I.{I. !Hll"ll':i .I:IE‘!'I'III"iliL‘i':ll'.‘\'E".

La afirmacion segrin la eual la actividad cientifica es
éticamente neutra no es exacta, Pero detrds de ella hay
nna atirmacion vilida: la de que la mavor parte de las
conocimientos ['.um-[i(!u nsarse bien o mal, o el mun-
tho biblico se distinguia entre el uen uso del hiemo
(arados ¥ I:umtudrr'u:s!'_'r st imal wso [1‘$E‘I;LEJ;LH WV lanzas .
También al hablar del PGH podemos decir que el ma-
VOT Tiesgo gque comporti es L utilizicion (e de los eo-
frocimierlos se ]]-.Lg}:. [ea fue viea :]f_:pml[]ru', no tartto de

Lt cieneia del hombre como de su “sabiduria”™

VALORACION ETICA DE LAS CONSECUENCIAS
DEL PGH

Terapia génica

“Una interveneion esltrictamente  terapénticy,
e se fije como objetiva L curacion de diversas
enlermedides, como Lis debidas i deficiencias
Cromosonicas, serd, en principin, considerada
corm desealile: sicnpre gue tienda a laverdade-

Ted il OCion Iili'[ ll]‘ii![lt??:it il I!‘L’]'f\'l;]l'lill Lit:l. IIﬂI[I.iJ-I'L‘.

D sus c"ri|:'iu]'.u= fnl'_i'.u'i':n <I.r'.l'i|"'l\_'t dhe s lnwsis pn:kuh-r:w’ (Ts.

2.4
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sin dadiar s integridad o deteriorar sus condicio-
nes cle vida,

o B ||1:1||ipu]'.u-iﬁn gendctica se vielve arbitraria

e injusti cuando redoee Tavida w nn objeto. 2

Coon estas palabras, Juan Pable 1, que se dirigia a la
Asocincion Médicn Muwdial, trataba de conciliar la
III:lIliplﬂ:li.‘ii’ﬂl sendtica con li CONCEPCION e recon-
e al hombre una dignidud innata,

El conocimiento de todo ol acnama himano via ser
Hsvance importantisime on o CRHITIH e la teripia
venica, va gque se obtendrd un mavor conociniento del
origen e munchas cofermedies WOEITICAs Y oS
aproximani a lie |1{r.~ii|1f|i:]au] cle l'.n:u[-:-r intervenir para
paliarkas. Pero esta misma posibilidad de intervencion
es lo e e suseitadao tiviores interrogantes Ghcos
POriue, und ez que se comicnza esti terapia, dgod
]mm']q- im['ur*tlir i se comdinnie aclelante [ ]mflur
ciertos “destrdenes”. como la estatura, ol ser zoreo;
cle.? Y mids wmin, 2o ]‘Jlll'iif: iilll]}l'l.lil' it sociedid el
tlecidir gue un cierto eodor el L l]iE"l seal i Celesor-
tlen”, 22

= Terapia génica de células somaticas

[sta terpia es Sticamente ill'.'i"lﬂilhh'. En el Congreso
de 1984, el Office of Technology Assessment emitic
v inforime en el fques grapos civiles, religosos, cienti-

Ficzias ¥ micdicas la ;u-{'pl';lh;irl eomio cxlension de 1os

e |Ill.l.ll- Pabilo 10, Adsrenaeicion &l ivarbere doiee AMceliewe Mrenefial (240l
active el P, Bovlesin 2050 (185 e yendembre die 1531,
Charlia, | Profsfeiviens dtives de b somvdynatactinn gevdlien, Maodeid,
San Palile, 15512
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métodos actuales de terapia®™, pero exigian las condi-
ciones éticas propias de la experimentacion hamam

= Terapia génica de células germinales
La actuacion sobre célulis germinales presenta difi-
enltaces:

e El procedimiento tene un gran wimero de fallos,
vaL (e Lt icrsnyeCcion eladia ks colulas: adensis,
seodi un elevado wimero de prdidas en todo el
proceso de transforencin crobrionarie

*  La microinveccion de penes ]uu'{iu: ]H'U{h]uil' elie-
tos negativos al integrarse el gen en el genoma, Es-
los sevian transmitidos o la descendencin, sin

.‘i.i'l!'ll"l'.‘-ili"' [SA1] illl{.' CONSCUTEOTICTHS.

Fs cliro que. tenicumente, L terapia génica en la i
nea germinal estd todavin lejos de poder ser realizada
en condiciones de seguridad v probabilidad de dxito,

les e aCaArTen Eraves interrogEintes cicos,

= Manipulacion genética perfectiva

Kl conocimiento del genoma lnane v el desareollo
de la sendmici no solo van a permitiv conocer el ori-
men e alzinas enfermedades seneticas, sing tambicn
los genes que regulan mnchas de Jas caracteristicas v
actividades del hombire. sia |3::.x;i|:i|fd-.ul alwe la e

tit sl manipmlacion gendticn perfectivi

st tl1ﬂrti|'}::|a1{.‘i+'n| ex elaramente distinta de das dos
anteriores. va gque no se trata de ana lerapian prikm e
fir e erdermediad, sinag de Ta insercidn e oan e

osrvcher, L T cipda i Tnoso Evicy i tdoteenmfogia,

Murrciin, Expaia, UPCM. p, T3,
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normal, adicional, para producir un cambio en i ca-
ructeristicn conerela del individio (por ejemple, el
gen pari i hormona del erecimiento),

Listo tropicza con grandes dificaltades, incluso téeni-
viis, Woes lo misimn Feparir L aceion de un e dhelec-
tuoso que tratar de mejorar unsistema gue funeiona
adecuadamente. Existe el peligro de gue el gen dese-
quilibre el fancionamiento celular o del arganisme.

Pero aun si Tlegasen a superarse estas dificultades téo-
s, oeseri Stico realizar eske Fipe il |'nm]':p11!;1.n-1':':||,
porgie Jgut criterios se seguirian it :‘]{'gir it los in-
dividuos sobre los enales insertar el gen? Cuando se
trata i g Lerapin eénica, los eriterios son mas ¢lia-
ros: son aguellas personas que presentan la enferme-
dal: pero en la gendtica de mejors o perfectivi. esta
decision se hace diffcil v serfa una meva forma do dis-
crinncion,

“La manipulacion gendtica es arbitraria o injusta si re-
duce b vidw a un objeto v olvida que tiene delante de
st ser homano, siempre respetable, al nurgen de
sus linitaciones, ¥ 5 expones al hombre ul r..‘.'LpI':ilr_']'H: cle

v 5 sl
otro, despojindole de suantonomia’ ",

= Manipulacion genética eugenésica

s el drea de la Hiunil‘:ll]au'i:’nl genetica que mids reser-
Vis v tenores la suscitucdo, Se traturia de inlentar ac-
tuar sobre carncteristicas o comportamientos l’..‘ﬂ!lll]'}h‘-
jos, como kinteligencia, la personalidad v el cardeter,
e dependen de T accion concertada de un aran wi-
mers de venes,

- Jrwmn Pabslor 1 Afocweicin o b Asocdareicn Madien AMeacial 12y
eles ol e 983,

Se piensa que los hombres de ciencin pueden legar
remodelar al ser humano v Las sociediades enteras: ha-
cer realidad el Mo feliz de Aldons Hisley.

"Alzunos intentos de intervenir sobre el patri-
MONEG eromasdimicn v genétion no son Lerapdn-
teas, sino que miran a la prodoceicn de seres
himanos seleccionados... Estas manipulaciones
son contrarias a la dignidad personal del ser Ln-
Hiana, s integrickd voaso identicdad ™=,

Ni siguiera la total realizacion del PGI aportido
los canocimicntos sulicientes prarie que e manipinli
cion genética de este tipo sea Factible, Vil e sain se
tardari muchos ufios en conocer todas las interaceio-
nes gencticas gue modelin un caracter mmphjn i
o Ja persomalicad, vademis, anmgue se actine a nivel
de genes, el desarrollo estard influenciado, también,
e ol componente ambiental

De hecho, hemos de partir de T idea de (e o existe
un genotipa ideal lnmano, Nadie tene antoridad pit-
ra establecer qué cualidades delben previdecer en el
“hombre perfecto™ Ni L inteligencin es mis noble
que el amor o Ty libertad, ni la sensibilidad artistica v

t':l lI[I['{'h’ﬁ SO e s iilllll:lliuﬁ I:]I-I,ﬁ" |;l, (AR R

La perfeccion estd on ser wquello que como personas
manas estamos Hamadas o ser.

Respeto a la intimidac

Como consectiencia de la realizacion del POH, el ser
B priede quediar eapresto e s intinidad hio-

H Congregaeion para by Doctring de la Fe, Doneon cifae, I, 6.

PROWECTO GENOMA HUMAND ll a4
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logica mis profunda. Se ha hablado del “hombre de
eristal™, en el que todo guedard al descubierto.

Con estos conocimientos serd posible saber gue una
persona, actualmente sana, esti destinada a padecer
wna enlermedad tan grave como el sindrome de Ale-
heimer, por f.*j(‘lnp][‘.-. Las consecnencias fue este e~
cho comparta tendrin repercusiones en el campo
laboral v de concertacion de seguros,

CONCLUSIONES

Lo ciencia acoba de revelar Ty mids intima constitueion
hiﬂ'ﬁgff:;l. del ser humano: esli llegando al desnude
“hombre de eristal™.

Esta actuacion del hombre de ciencia sobre ol SENONN
humano no tiene por qué significar nna pretension de
arrebatar el puesto a Dios. "Nuestro Dios no es aquel
que se reserva celoswmente dmbitos de poder en el
universo v oen el moando en los gque los hombres no
pueden entrar”. Muy al contrario. Dios da al hombre
la posibilidad de colaborar en su accion ereadora de un
o (e 110 salicy acabado de sus manos, Y esta -
sihilidad de colaborar en la accion creadora de Dias
estd ademis, inmersa en lu libertac que El coneede al
hambre. Es por esto, precisamente, por o que es ne-
cesario hacer un Hamado a la responsabilidad. que no
puede estar sujeta inicamente a lus posibilidades cien-
tificas, sino gue debe estar conducida por nnos crite-

B4 [ PROYECTCY GENOMA HUMANG

rios Eticns CApCes de valorara la person: L con
]u.digui:]:ul L les dlay el s InkLEen de Dins,

Estd clarn fue L obtencidn del mapa vl secnencia-
cion de tode el genoma humano no nos dard el cone-
ciimiento plena del hombre, La persona himuma es
“algo mis que un puiiado de penes™. Adn ignoramos
mucho de lo que Lace al hombre ser realmente hom-
bre. La persona humana es mucho més compleja que
Lt interaccion de los factores genéticos que pidieran
tleseubirirse,

I.)iri_g_{il' el conocimiento ;l[‘lﬂj'{udu e Lt secuenciacion
del genoma hnmane hacia la constroceian del “lom-
[ire: pf-ri'{*t_'tn" nos condneiria dnicamente a situaciones
nuevas de diserirminacicn N racisin, Intentar crear un
“hombre a la medida™ (no se sube muy bien de i
nos Hevaria, tal vez, a la obtencidn de un ser "prrlec-
to” en su constilucion gendtic, [peron 1]-]'[.lrllml'=lll|E'1!t[4.
mmpersonal v hasta inhamane: dejaria de ser una per-

SO |III'I TLETTEL.

Por esto, el fin del PGH v las posibles aplicaciones de
este deben empeiarse en aumentar todo lo e signi-
ligne una mavor lmanizacian de las relaciones per-
somiles, una mavor viveneid de los valores Glicos, todo
encaminado o sabvasuardar la dignidad del ser -
no, su integrichd v suidentidad. Este es el camino pa-
rie qque el hombre del liture sea IEOT, AmgHe No seu
el “hombre perfecto™.



