GENOMA HUMANO

"Habia  yo  decidido

Watson y Crick disefiaron un modelo en escala de construir modelos de doble cadena. Francis tendria que

DNA, que fue la clave del éxito. La confirmacién de la estar de acuerdo. Pues a pesar de ser fisico, sabia que los
forma de la molécula de la vida permitié estudiar la
expresioén de los genes.

objetos biologicos importantes se presentan de a pares”.
James Watson

El comienzo. Los primeros logros. Los planteos
éticos.

En 1953, el bidlogo estadounidense James Watson
(24 afios), y el fisico inglés Francis Crick (37),
describieron la molécula de ADN como una doble
hélice. El logro de estos cientificos, como la mayoria
de los logros cientificos, fue cimentado por los
trabajos de sus predecesores, como Gregor Mendel (
1869)!, Friedrich Miescher (1869)> ! Carrens,
Tchermark y De Vries (1900).3

Los jévenes que fueron laureados por el Premio
Nobel de Fisiologia y Medicina en 1962, sentaron las
bases para el desarrollo de la Biologia Molecular y

sus techologias como la Ingenieria Genética.

La forma de las moléculas determina su funcion. Este
principio es vdlido para la molécula de ADN, y Watson y
Crick sabian de su importancia. Por eso ellos desarrollaron
una tarea intensa hasta lograr un modelo a escala que
respondiera a los datos con los que contaban sobre la
estructura , como posiciones y dngulos indicados por los
rayos X de las fotografias aportadas por la investigadora
Rosalind Franklin, lamentablemente fallecida poco antes
del oforgamiento del Premio Nobel por este
descubrimiento.

"Nada mds ver la fotografia ( cuenta Watson*), me quedé con la
boca abierta y se me dispard el pulso. El patron era
increiblemente mds simple que los obtenidos hasta entonces... la
cruz negra de reflexiones que dominaba la imagen sdlo podia
deberse a una estructura helicoidal”

Opiniones de James Watson, un pionero del
Proyecto Genoma Humano.
Treinta y nueve aifos mds tarde de aquel logro, el Dr.

El modelo de difraccion de rayos X del James Watson contesté a las preguntas que le formularon
DNA. Las manchas centrales en forma : H H H H

de cruz indican Ia presencia de una en una en,'rrew’s‘ra en la Umyersndad de California, acerca
estructura en forma de hélice Las de por qué habia aceptado liderar el Proyecto del Genoma
bandas mas intensas de las . .

partes superior e inferior son las bases Humano del Instituto Nacional de Salud de los Estados
situadas a distancia constante. Unidos( NIH), y cudl era el objetivo dltimo del Proyecto:

"Yo deseaba que el proyecto triunfara,
y alguien tenia que liderarfo. Yo no estaba haciendo

El monje austriaco demostro las leyes de la herencia, pero su descubrimiento paso6 inadvertido.

2 El patologo suizo descubrio el ADN en espermatozoides de peces.

3 Los investigadores aleman, austriaco y holandés, redescubrieron, independientemente uno del otro, las
leyes de Mendel.

4 The Double Helix (pag.98).



Logo del Proyecto Genoma
ciencia....,no iba a competir con otros. Soy muy conocido y

tengo wuna buena trayectoria, como para que me
propusieran hacer cosas estupidas”.

‘La meta fue justamente entender mejor la vida, y
cuando usted entiende mejor la vida usted puede
entender mejor la enfermedad. La meta del Proyecto es
entender las instrucciones genéticas para los seres vivos.
Consequir las instrucciones es un gran trabgjo,; entender
esas instrucciones puede consumir varios cientos de
afos..”.

Ocho afios mds tarde, cuando el Proyecto Genoma Humano estaba préximo a su
culminacion, pero el Dr. Watson ya no lideraba uno de los grupos ( el de la NIH), él
historié lo siguiente:

" Ninguno de los privilegiados que vimos por primera vez la doble
hélice en la primavera del 1953 nos planteamos jamds que /llegariamos a ver
completamente decodificada. En aguel momento, todos nuestros suefios se centraban
en el siguiente gran objetivo: descubrir como determinaban las cuatro letras que
componen el alfabeto del ADN (A, T,6 y C) las secuencias lineales de aminodcidos en la
sintesis de proteinas, las principales actrices del drama de la vida celular”.

‘Mds tarde , los elementos creativos de la ciencia se ocuparon de aprender
a leer el mensaje de/ ADN. En menos de una década se crearon potentes métodos para
determinar el orden de las letras de/ ADN, y se disefiaron procedimientos para cortar
y volver a unir moléculas de ADN y producir ADN recombinante”.
"Y entonces los agoreros proclamaron que estos procedimientos crearian
formas de vida tan amenazadoras para nuestra existencia como las armas nucleares.
Sin embargo, esas falsas alarmas nos retrasaron algunos afios. Mi deseo de
ayudar a acelerar la genética humana fue lo gue me animd en 1986 a convertirme en
uno de los primeros partidarios del Proyecto Genoma Humano.

Aungue muchos jovenes brillantes alegaron que todavia no habia llegado /a
hora del proyecto, los que perteneciamos a la generacion anterior estdbamos viendo
demasiado de cerca de nuestros padres y conyuges victimas de enfermedades de
predisposicion genética. ¥ prdcticamente todos conociamos a parejas con hijos cuyo
futuro estaba empafiado por una mala tirada de los dados genéticos.”

"Por tanto, cuando entré en el Capitolio en 1987 con el informe de la
Academia nacional de Ciencias, prometi gue mucho antes de que el proyecto estuviese
terminado habiamos clonado los genes clave que predisponen a los humanos a padecer
Alzheimer o cdncer de mama y colon, todas enfermedades familiares”.

"Desde el comienzo me esforcé en garantizar que fuese un proyecto
internacional, apoyado por los principales paises del mundo desarrollado. También
desedbamos que todos los datos apareciesen en Internet, de forma que se pudiese
disponer de ellos de forma gratuita en todo el mundo.”

" Hoy en dia, quienes trabajan en el consorcio internacional se enorqullecen
de haber enviado a la red sus nuevas secuencias de ADN en las 24 horas siguientes al
ensamblado.”

"En cambio las grandes cantidades de dinero privado aportadas en los dos
Ultimos afios financian a empresas cuyo objetivo es encontrar y patentar secuencias
de ADN antes de que estén a disposicion de todos. No es de extrafiar que los
directivos de estas empresas hayan insinuado que los que comenzamos el proyecto ya
no somos necesarios. Para gran alivio nuestro, la iniciativa financiada publicamente no
recibid menos sino mds dinero. Nuestros patrocinadores quieren garantizar que las
caracteristicas generales del genoma humano estén a disposicion gratuita de todos los
habitantes del mundo. Los acontecimientos de las ultimas semanas han demostrado
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que quienes trabajan por el bien general no necesariamente se quedan a la zaga de
aguellos movidos por un afdn de lucro personal’.

Otros antecedentes del Proyecto genoma Humano

Este proyecto es también hijo de una historia trdgica, desde que el Departamento de
Energia de los Estados Unidos (DOE), se implicaron en investigaciones genéticas desde
1947, para estudiar los efectos mutdgenos de las radiaciones en los supervivientes
japoneses de Hiroshima y Nagasaki. Los efectos mutdgenos habian sido descubiertos
en 1927 por H.J.Muller ( Premio Nobel 1946).

Para realizar estos estudios se requerian técnicas, instrumentos)y desarrollo de la
informdtica tanto en hardware como en software.

El Proyecto Publico y el Privado

La idea de secuenciar el genoma humano completo, fue propuesto en discusiones
cientificas entre 1984 a 1986, por el DOE. SE propuso trabajar en mapas del genoma
humano y paralelamente en el de bacteria, levadura, gusano, mosca y raton.
Colaboraron Gran Bretaiia ( UK Medical Research Council y Wellcome Trust), Francia
( Centre d'Etude du Polymorphisme Humain), Japon y la Comunudad Econdmica
Europea. Se incorporaron al Proyecto Pdblico, también Alemania y China.

Esta asociacién internacional, secuenciaba el genoma humano, cromosoma a
cromosoma, en distintos laboratorios del mundo.

El Proyecto Privado fue liderado por el norteamericano Craig Venter, que en 1998
formé la empresa Celera ( que significa rdpido), juntamente con Perkin -Elmer, un
conocido laboratorio internacional. El propdsito de la empresa era secuenciar
rdpidamente el genoma, mediante una técnica diferente a la del Consorcio Publico,
llamada shotgun, que secuencia el ADN sin separacion previa de los cromosomas, y los
ensambla mediante supercomputadoras.

¢Qué se ha logrado hasta el momento?
Se ha publicado una secuencia “en borrador” del genoma

humano. Aparentemente, unos 32.000 genes componen el

La expresion
“borrador”, significa
gue aun hay zonas
sin descifrar de la
secuencia ( huecos)

genoma humano. Al momento, 22.000 de ellos han sido
identificados.

Como se estd ante la situacion de poseer dos secuencias
gendmicas “en borrador” diferentes, es posible compararlas, y

de esta manera rellenar espacios vacios, detectar errores o
repeticiones, efc.

Para comprender el alcance de la informacién a la que se ha accedido con la
decodificacién de el genoma, recurriremos a una analogia. Imaginemos un
libro antiguo que ha sido descubierto en una caverna, que sintetiza todo el
conocimiento de la antigliedad. Algo como la Piedra Rosetta, que fue un
gran descubrimiento lingiistico.

Imaginemos que estd escrito en un codigo dificil de descifrar. Existen
palabras en griego antiguo, pero la mayor parte del libro contiene palabras
que nadie ha visto antes, y cuyo significado es oscuro. No solo las palabras
son desconocidas, sino el contexto en el que se insertan . Una traduccién
palabra por palabra , sin entender la sintaxis y la estructura del lenguaje,
haria imposible la decodificacién del mensaje.

Afortunadamente, merced a estudios anteriores, se conoce la estructura
bdsica de un gen. Los genes comparten entre si estructuras comunes a las
que se las llama “secuencias conservadas”. Seria como conocer en parte, la
sintaxis a la que hace referencia el texto anterior.




E1 ADN no es como un libro gque puede ser leido linealmente,
desde el principio al fin, al menos si se desea entender qué
significa.

Mds bien es una matriz o una red informativa, de la cual emerge la vida, asi
como el arte y la cultura emergen de una sociedad. La vida se genera como

producto de variadas y complejas interacciones entre los genes.

Si bien se ha encontrado que el genoma humano es 30 veces mds grande que el del
gusano, y 250 veces mayor que el de la levadura, solamente posee el doble o triple de
genes mds que ellos.
Podria pensarse entonces, gque no hay una correlacion
directa, entre la cantidad de genes y la complejidad del
organismo.

Pero los genes humanos, son mds complejos que los de organismos mds simples; poseen
mayores alternativas de combinarse ( splicing, o corte y emplame), para generar un
ndmero mayor de proteinas. Tenemos varias proteinas de la misma familia que las de
las moscas y gusanos, pero tenemos mds de ellas en cada familia.

"El genoma es un Museo de las infecciones sufridas por la

humanidad y sus ancestros”

Esta afirmacién aportada por el Dr. Baltimore de California, hace referencia a que
muchos de los genes con los que cuenta el ser humano, provienen de intercambios con
otros organismos como bacterias, en estadios tempranos de la evolucion

Los cromosomas 21 y 22 han sido completamente ensamblados, y los cromosomas 20,
Y, 19, 14 y 7 estdn prontos a alcanzar ese estatus.

¢Cuantos individuos aportaron el material biolégico a secuenciar?
Al comienzo del desarrollo del Proyecto del Genoma Humano, se produjo un debate
acerca del genoma que se iba a secuenciar: ¢a qué individuo perteneceria?; ¢al de una
celebridad quizd, como James Watson?. ¢O debian estudiarse los genomas de varios
individuos?. La genética no se beneficiaria inmediatamente por la secuenciacion de un
genoma Unico. Pero aln un genoma seria inmensamente revelador para la ciencia al
descifrar el plan molecular de la especie.
SE siguié un protocolo de trabajo, que resguardara el anonimato de las muestras,
recogidas de cinco individuos.
El genoma de cada individuo a menudo difiere del genoma de
otros humanos, en términos de cambios en una sola base.
Eso se denomina Polimorfismo en un solo nucleétido.
Esa pequefia diferencia se hace grande al considerar el genoma completo, pues
consistird en diferencias en miles de bases nitrogenadas, y eso hace a la variabilidad
entre los seres humanos.

¢Qué falta hacer en el Proyecto Genoma Humano?

Se deberdn desarrollar técnicas adecuadas para decodificar zonas recalcitrantes, o
zonas de dificil acceso en el cromosoma, tal como centrémeros , telomeros y regiones
codificadoras de ARN.

Se deberd controlar la precisién en las secuenciaciones, especialmente de las zonas
que interesen para extraer genes.

La evolucion en biologia celular no consiste solamente en decodificar el
genoma, sino la observacion de patrones de actividad génica, e
interacciones entre genes. El genoma no posee una narrativa; es solo
un diccionario. Las historias "se despliegan”, en la medida que las



"palabras"” se entrelazan entre si, mientras la célula realiza su
trabajo.
Precisamente la tarea de observar el comportamiento de varios genes al mismo
tiempo, serd el mds inmediato beneficio de haber secuenciado el genoma. Y es una
tarea a completar.

Cuando se comparan dos ADN humanos diferentes, la secuencia resulta en la
diferencia en un nucleétido ( polimorfismo en un dnico nucledtido, o SNP) , cada 1.000
6 2000 nucleétidos. Esto no parece mucho, hasta que se toman en cuenta los 3,2
billones de nucleétidos del genoma humano, que implican entre 1,6 y 3,2 millones de
SNPs.

Menos del 1% de los SNPs resultan en la variacion en proteinas, pero
la tarea de determinar cudles de los SNPs tienen consecuencias
funcionales, es una tarea pendiente.

Posibilidades para el futuro
La meta dltima del Proyecto Genoma Humano, es la compilacién de una lista completa
de los genes humanos.

Ese listado serd como la Tabla Periodica de la investigacion biomédica.

Pero ésta es una dificil tarea. Los genes humanos poseen pequefios exones separados
por grandes intrones. Esto genera mucho "ruido" en el sistema, con el resultado que
los programas computacionales que se emplean tienen una capacidad limitada. Por ello
tiene gran importancia la comparacién de genes "conservados" de diferentes especies
( tales como los de las proteinas Histonas), pero esa comparacion no es posible con
genes que evolucionan mds rdpidamente, como los que intervienen en aspectos de la
sexualidad y fertilidad.



APLICACIONES EN MEDICINA
La terapia génica como una etapa fundamental de la medicina del futuro

Dice W.French Anderson, uno de los pioneros de la terapia
génica, que en la historia de la medicina moderna se pueden
sefialar las siguientes etapas fundamentales:

- La introduccion de los sistemas sanitarios de Salud Publica.

- La utilizacion de la anestesia en la cirugia

- La utilizacion de las vacunas y antibidticos.

Dicho autor considera que posiblemente la terapia génica llegue
a constituir otra etapa fundamental de la Medicina del futuro.

¢Qué se entiende por terapia génica?

En un sentido estricto, es la administracion deliberada de material genético en un
paciente humano con la intencion de corregir un defecto genético especifico, o una
técnica terapéutica mediante la cual se inserta un gen funcional en las células de un
paciente humano para corregir un defecto genético o para dotar a las células de una
nueva funcion.

Los métodos pueden ser:

- Ex vivo, cuando la correccién del defecto genético se realiza en el
laboratorio en las células extraidas del paciente y que posteriormente
son reintegradas al organismo ( es el caso de la terapia administrada a
los "nifios burbuja").

- In situ, cuando la modificacion genética de las células del paciente se
realiza introduciendo el ADN ( los genes terapéuticos) directamente en
el propio érgano defectuoso del individuo ( en distrofias musculares o
supresion de ciertos tumores).

- In vivo, cuando se hace llegar en vectores adecuados los genes
terapéuticos a las células defectuosas a través del torrente
circulatorio ( por ejemplo por inyeccion intravenosa). Otra posibilidad
seria la de utilizar las células de la piel con un propésito bien distinto: la
sintesis y secrecion de proteinas que son producidas normalmente en un
tipo de células pero que son transportadas en el plasma sanguineo para
uso de otras células. Asi, en principio, el implante de células de la piel
podrian corregir enfermedades tales como la hemofilia, Alzheimer o
Parkinson.

Identificacion de genes que contribuyen a la enfermedad
La clasificacién funcional de los genes ligados a la enfermedad y sus productos,
podradn revelar principios generales sobre la enfermedad.
A medida que este conocimiento crezca, se producird una mayor integracion de la
medicina con la biologia.
Se han determinado las categorias funcionales de aproximadamente 1.000 genes
vinculados con enfermedades, y se han encontrado asombrosas correlaciones entre la
funcién del producto del gen y caracteristicas de la enfermedad, tales como edad en
la que se produce, y caracteristicas hereditarias.

Disefio de drogas dirigidas a un "blanco" especifico
En la actualidad, existen unas pocas drogas en el mercado, que se dirigen a un "blanco"
especifico. Aunque unos pocos gehes podrdn ser tratados genéticamente de esta
manera, se ha predicho que la investigacion en esta drea, podrd proporcionar varios
cientos de ellos. El siguiente es un ejemplo de cémo actia una terapia en este sentido.
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En la enfermedad de Alzheimer se produce la abundante deposicion de placas
proteicas, de proteinas llamadas B—amiloides. Estas proteinas provienen de
una proteina precursora, que es transformada por otras proteinas llamadas
enzimas. La enzima que produce esta transformacion ha sido identificado, asi
como su homéloga. Ambas se reconocen con los hombres de BACE y BACE2.
SE piensa que el desarrollo de antagonistas de esta proteinas podria
representar un acercamiento promisorio para la prevencién de la enfermedad
de Alzheimer.

Elaboracion de vacunas
Citaremos como ejemplo, el caso de la bacteria que causa la meningitis.

Se ha descifrado la composicién genética de esta bacteria. En un estudio publicadq|en
la revista Science, investigadores italianos y britdnicos dijeron que han logrfido
determinar la secuencia del genoma de neisseria meningitidis, causante de| la
meningitis tipo B. Los investigadores utilizaron luego el genoma de dicha bacteria pgira
descubrir siete proteinas producidas por el microorganismo, que a su vez pueden [ser
utilizadas para elaborar una vacuna contra esa enfermedad.

Cancer y genoma

Una de las metas de la investigacién de esta enfermedad, es identificar los genes que
la produce. Todas las formas de cdncer son provocadas por anormalidades en la
secuencia de ADN. A través de la vida, el DNA de las células humanas estd expuesto a
mutdgenos, y experimenta errores en su replicacién. Ocasionalmente, alguna de esas
mutaciones somdticas alteran la funcion de un determinado gen, proveyéndolo de una
ventaja comparativa en su crecimiento, respecto de las células normales. Esto resulta
en la emergencia y expansion de clones derivados de estas células defectuosas, que
pueden invadir tejidos vecinos y producir metdstasis.

SE conocen unos pocos oncogenes ( genes supresores de tumores). La secuencia
genémica lograda mediante el Proyecto GH, permitira detectar nuevos oncogenes, y
comparar los conocidos ( que estdn clonados), con la secuencia génica que aporté el
proyecto. Esto no es tarea fdcil, fundamentalmente por que en el cdncer interviene
mds de un gen, y a éstos no siempre es posible localizarlos.

Los genes que mutan en el cdncer, generalmente pertenecen a una familia de genes,
pero esta familias a menudo son muy grandes, y una minoria de sus miembros estd
implicado en la enfermedad. El cdncer se caracteriza por una desorganizacién del
genoma. Quizd en ese sentido, la secuencia del Genoma Humano disponible actualmente
podria ser usada como "molde", contra el cual comparar genes de células cancerigenas.

Mejoramiento del sistema inmunolédgico
Relataremos el caso de los bebés que sufren el trastorno severo combinado de
inmunodeficiencia , o SCID ( los "nifios burbuja").

El SCID impide que los organismos de los bebés produzcan linfocitos ( un tipo de
glébulo blanco), y por lo tanto su organismo no estd defendido de las infecciones.
Estos bebés poseen un gen defectuosos que impide la formacién de linfocitos. Si
se elimina ese obstdculo, el organismo puede volver a generar recursos
inmunoldgicos normales.Lo que se hizo fue fomar una version normal del gen
defectuoso, u afiadirla a un virus inocuo que actla como intermediario para
introducir ese gen en una célula ( vector). En el laboratorio se infectaron células
troncales extraidas a los bebés, con el virus portador del gen. Luego se
reimplanté las células troncales en los bebés. Pronto los organismos de los bebés,
comenzaron a producir células inmunolégicas eficientes.




CONSIDERACIONES ETICAS
Se han planteado gran cantidad de consideraciones de este tipo, desde
distintos dngulos. La siguiente es una presentacion resumida de algunas
opiniones autorizadas, emanadas de Organismos Plublicos, de referentes
clentificos y sociales, y también periodisticos.

"SERELIS COMO DIOSES”

Con estas palabras extraidas del libro del Génesis (6n 3,5) la serpiente tenté a
Eva en el paraiso.

El cientifico espafiol Juan Ramon Lacadena comienza con esta frase sus
argumentaciones, en el que hace referencia al enorme poder de la Biomedicina
actual, en la que el cientifico puede "crear" vida en un laboratorio, o manipular
genes. Pero el cientifico no actia como "creador", ya que esa vida no ha sido
creada de la nada, sino a partir de células preexistentes.

La Gendmica funcional, se plantea la cuestion fundamental : ¢cudl es el juego
minimo de genes celulares esenciales?.

Datos experimentales obtenidos en levaduras y bacterias, indican que la
proporcién del genoma esencial para el crecimiento y divisién de las células es de
un 9 a 12% respectivamente en cada especie.

Venter y colaboradores infieren la existencia de un juego minimo de 256 genes
fundamentales.

Otra conclusién que extraen Venter y col. Es que el juego de genes esenciales, no
se corresponde exactamente con el genoma minimo, ya que genes que son
individualmente dispensables pueden no serlo simultdneamente.

Este investigador continda con sus consideraciones acerca de los aspectos éticos

de la Terapia Génica (TG), y plantea entre otros los siguientes puntos:

1- La TG no incluye la estimulacion genética de caracteristicas tales como el
comportamiento, la inteligencia o el aspecto fisico.

2- La TG sélo se deberia intentar cuando no hay otras alternativas terapéuticas.

3- La TG deberia requerir la evidencia que es segura, beneficiosa |,
técnicamente posible y éticamente aceptable.

4- La TG de células somdticas para el tratamiento de enfermedades graves
puede considerarse ética porque puede ser apoyada por los principios
fundamentales de autonomia, beneficencia y justicia.

5- Los tratamientos anteriores no presentan problemas éticos diferentes a lo
de cualquier otro tipo de terapia experimental, tales como la utilizacion de
nuevos fdrmacos, o técnicas quirdrgicas novedosas.

6- ¢Cudl seria la valoracion ética del uso de una TG cuyo fin fuera perfeccionar
fenotipos normales?. El ejemplo mds obvio podria ser el de transferir el gen
de la hormona del crecimiento de algln determinado animal a un nifio normal,
con la intencion de que aumentara su crecimiento. Con cierta ironia podria
pensarse que, quizd a algunos padres les gustaria tener un jugador de
baloncesto en la familia. Posiblemente si se autorizaran este tipo de
prdcticas, nos colocarian en un plano resbaladizo muy peligroso.

7- Asi como la TG somdtica ha sido ampliamente aceptada, la TG germinal se
enfrenta con obstdculos técnicos y con disparidad de criterios respecto de
su valoracidn ética. El papel potencial de la manipulacion de la linea germinal
para la prevencion de enfermedades genéticas es mucho menos claro que el
de la modificacion somdtica. La TG germinal plantea cuestiones problemdticas
como son la propagacion de efectos impredecibles en las generaciones
futuras o los efectos a largo plazo que pudieran cambiar las caracteristicas
genéticas de las poblaciones humanas.



8- La Declaracion Universal de la UNESCO sobre el Genoma Humano y los
Derechos Humanos ( 1997) en su articulo 24 invita a la identificaciéon de
prdcticas que puedan ir contra la dignidad humana, como las intervenciones
en la linea germinal. Lo mismo lo hace el Convenio Europeo de Bioética.

ES interesante observar que en EEUU se obtuvo la patente de la técnica de
TG somdtica ex -vivo, y posiblemente no correrd la misma suerte la TG
germinal.

"LOS GENES SON MUY TORPES"

El Premio Nobel de Quimica 1962, Max Perutz, expresd sus ideas en una entrevista:
" Lo dnico que hace el ADN es determinar el orden de los aminodcidos de las
proteinas. Los genes no saben hacer otra cosa, son realmente torpes. La clave estd
en las proteinas, que son las verdaderas madquinas de la vida".

“La verdad es que yo era escéptico sobre este proyecto gigantesco ( el
del/ Genoma Humano), ....pero creo que estaba egquivocado, y lo creo
por una razon mds médica que cientifica: por que el Proyecto genoma
supondrd una gran revolucion de las técnicas de diagnostico y
prevencion de la enfermedad".

"No entiendo cémo se puede retorcer la ley para permitir a las empresas que patenten
genes. Una empresa puede analizar y secuenciar un gen, pero eso ho es uha invencion,
sino una mera descripcion."

Con respecto al disefio de fdrmacos agrega:

"Me figuro que lo que deberian patentar es el nuevo fdrmaco, no el gen, ni siquiera el
uso del gen para obtener ese fdrmaco, por que estas técnicas las han ideado otros
cientificos hace mucho".

EL VATICANO Y LOS VERDES ANTE LA INGENIERIA GENETICA
El filosofo Jorge martinez Contreras de una Universidad Mejicana hace referencia al
concepto de ética:

derivada de "ethos" en griego, lo que se ha traducido generalmente como
"costumbre", interpretacion que ha sido defendida particularmente por las
corrientes empiristas en filosofia. Aristételes distinguia entre las virtudes
éticas y dianoéticas.

Las primeras eran aquellas que orientan positivamente al agente en la
prosecucion de un fin.

Las segundas son de cardcter mds bien reflexivo.

Por esta razén las primeras interesan mds para la vida del estado pues
tienen que ver con problemas de justicia, de amistad, de valor y de
consistencia entre todas ellas.

Las segundas tienen un interés mds ligado a una moralidad individual que a
una social.

Si el quehacer ético no ha cambiado sustancialmente en la historia de la humanidad, si
han cambiado y constantemente, las materias sobre las que discurre la ética. Cada vez
que encontramos importantes cambios en la estructura econémica de las sociedades,
encontramos también nuevas reflexiones de cardcter ético, asi como de cardcter
politico.

No es la primera vez que la posibilidad de actuar sobre el hombre para transformarlo
como se actia sobre otros seres vivos, como los animales, han causado inquietud en la
sociedad. Tal el caso de la aplicacion de la primera vacuna en 1798 por Eduardo Jenner
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en Inglaterra, que inoculd a un nifio con sustancias extraidas de las pulstulas del brazo
de un granjero que habia contraido Viruela. Sin embargo las ventajas de la vacunacion
terminaron por imponerse, aunque ain no se conocian los virus que causaban la
enfermedad.

Un debate moral interesante hoy consistiria en conocer si Jenner tuvo o no derecho
de inocular a ese nifio sin su consentimiento expreso. Pero es cierto que lo que
distinguié a Jenner de cualquier charlatdn en que sus resultados eran comprobables y
consistentes.

En el caso de la tecnologia genética, su validez cientifica parece estar mds alld de
toda duda una vez que sus resultados confirman la teoria. Sin embargo, al
desarrollarse una ciencia, las tecnologias tienen siempre la posibilidad de
perfeccionarse con fines Utiles para un grupo humano o la totalidad de la humanidad,
por el contrario, con fines negativos para algunos grupos humanos, a veces,
paradéjicamente, negativos para toda la humanidad, incluso aquellos que los
produjeron. Un ejemplo de ello son las armas bacterioldgicas.

El filésofo se refiere luego a los argumentos expresados por el grupo denominado de
los "verdes" ( griinen, del Parlamento Alemdn), como a documentos oficiales de la
Iglesia Catdlica.

Para la Iglesia "el hombre no puede ser reducido a un complejo de tejidos, érganos y
funciones y no puede ser valorado como cuerpo de los animales "( Vaticano, 1987:8).
Ser persona significa "tener un alma espiritual" ( Vaticano, 1987:6).

Tal vez la Iglesia conceda un excesivo poder al investigador cuando dice "el
investigador usurpa el lugar de Dios(...) y se hace sefior del destino ajeno" ( Vaticano
1987:5). Al exigir que "los hijos sean traidos al mundo en el matrimonio" ( Vaticano,
1987: 24) y al rechazar la posibilidad de usar gametos de una tercera persona, el
filésofo considera que la Iglesia hace del hombre un animal, porque le quita su
caracteristica fundamental frente a aquél, la posibilidad de recrearse por la culturay,
en consecuencia, el derecho y la posibilidad de amar y educar a los nifios, aunque no
sean genéticamente suyos, ya sea que se haya querido o podido querer tener hijos
propios, ya sea que se esté casado, viudo o soltero.

El considera contrariamente al Vaticano, que la evolucién natural no serd un fenémeno
que el hombre llegue a controlar artificialmente en su totalidad.

Considera que las tecnologias per se no son solucion para nada. Tecnologias mal
dominadas, no apoyadas en bases cientificas sdlidas, puede producir lo contrario que
pretenden. Este temor legitimo frente a los excesos de las tecnologias, en particular
las biotecnologias y la industria nuclear, aparentemente también lo pronostican los
verdes alemanes desde hace casi diez afios.

En cuanto al problema del riesgo potencial sobre el medio ambiente, los "verdes"
consideran que se deben tomar precauciones sobre todo ahi donde no se pueden saber
los riesgos a mediano y largo plazo, que tendria la liberacion en la naturaleza de cepas
creadas ingenierilmente, aunque en una primera etapa pudieran servir, por ejemplo,
para controlar plagas.

LA TERAPIA GENETICA SE SIENTA EN EL BANQUILLO DE LOS ACUSADOS

El siguiente es un extracto de un articulo periodistico, redactado por Langreth y
Adams del Wall Street Journal, y publicado por el diario El Clarin, a raiz del
fallecimiento de un joven que fallecié luego de un tratamiento genético en Pensilvania.
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La controversia ha superado las barreras de la ciencia, y las preguntas van desde que
si la terapia genética es realmente tan prometedora como se pensaba, hasta si se han
ocultado del publico los posibles efectos secundarios de este tipo de tratamientos, o
incluso muertes.

En el centro de la polémica estd un tipo particular de virus llamado adenovirus, que a
menudo es usado como vehiculo para insertar nuevos genes en el cuerpo, ya sea como
un intento para reparar un defecto genético o tratar enfermedades como el cancer.
En el caso del paciente fallecido, una alta dosis de adenovirus con nuevos genes,
fueron inyectados directamente al principal vaso sanguineo de su higado. El joven
murio cuatro dias después, aparentemente en respuesta al tratamiento.

James Wilson, el Jefe de Investigaciones del Instituto para la Terapia Genética
Humana de la Univ. De Pensilvania dijo que "debemos ser extremadamente cautos " a
la hora de realizar una prueba en la que un adenovirus sea inyectado en la sangre.

Unos 70 académicos agregan que una vez que se hayan sacado conclusiones |,
"tendremos una idea mds clara sobre qué limites debemos poner a los adenovirus.

REFLEXIONES FINALES
Expresiones del Premio Nobel Marshall W.Niremberg ( 1967)

"..el hombre puede ser capaz de programar sus propias células con informacion
sintética mucho antes de que se pueda valorar adecuadamente las consecuencias a
largo plazo de tales alteraciones, mucho antes de que sea capaz de formular metas y
mucho antes de que pueda resolver los problemas éticos y morales que surgirdn.
Cuando el hombre llegue a ser capaz de dar instrucciones a sus propias células deberd
contenerse de hacerlo hasta que tenga la clarividencia suficiente para usar su
conocimiento en beneficio de la humanidad”.
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