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El Proyecto GenomaHumano es unainvesti-
gacioninternacional que buscasaeccionar un
modelo de organismo humano por medio del
mapeo de lasecuenciade su DNA. Seinicio
oficidmente en 1990 como un programa de
quince afios (aunque en décadas anteriores se
habiaintentado un proceso smilar) con € que
se pretendia registrar los 80.000 a 100.000
genes que codifican lainformacion necesaria
para construir y mantener la vida. Los répi-
dos avances tecnol 6gicos han acelerado los
tiempos esperéndose que seterminelainves
tigacion completa en € 2003. Cuando faltan
solo tres afios (2003) para € cincuentenario
del descubrimiento de la estructura de la do-
blehdlice por parte de Watson & Crick (1953),
se ha producido € mapeo cas completo del
mismo.

Los objetivos del Proyecto son:

* Identificar los aproximadamente 100.000
geneshumanosen e DNA.

» Determinar la secuencia de 3 billones de
bases quimicas que conforman el DNA.

» Acumular lainformacion en bases de da-
tos.

» Desarrollar demodo rgpidoy eficientetec-
nologias de secuenciacion.

» Desarrollar herramientas paraandisis de
datos.

» Dirigir las cuestiones ética, legales y so-
ciales que se deriven dd proyecto.

Genoma Humano es € total de la informa-
cion contenida en los cromosomas. Lainfor-
macion contenida en los genes ha sido
decodificada y permite a la ciencia conocer
mediante pruebas genéticas, qué enfermeda-
des podra sufrir unapersonaen su vida; tam-
bién con ese conocimiento se podran tratar

enfermedades hasta ahoraincurables. Pero €l
conocimiento del codigo de un genoma abre
la puertas para nuevos conflictos éico —mo-
rales, por g emplo, seleccionar qué bebésvan
anacer, o clonar seres por su perfeccion. Esto
atentaria contra la diversidad bioldgica y
reinstalariaentre otras la cultura de unaraza
superior, dgjando marginados alos demés, €
mito del ser humanos inmortal y perfecto se
puede asociar ala aplicacion préctica de los
conocimientos del mapa del genoma huma-
no. Quienes tengan desventaja genética que-
darian excluidos de los trabajos, compariias
de aseguradoras, seguro social, etc. Similar a
la discriminaciéon que existe en los trabgos
con las mujeres respecto del embarazoy los
hijos, asi también pudiera dar més e ementos
pro-aborto, al evidenciar alteraciones
genéticas graves.

Desde un punto de vistano cientifico, e mapa
del genoma humano es una herramienta
genéticaque permite estudiar laevolucion del
hombrey que cambiaradrasticamentelame-
dicinaactual tal como laconocemos. Seraun
cambio de paradigma. Permitirael tratamiento
de enfermedades hastaahorasin cura.

Hoy & mapadd genomaestacas completo.
Se abre también & camino parala manipula-
cion genética, motivo por € cual se han dic-
tado documentos tendientes a acotar ese as-
pecto.

El conocimiento del genoma permitiraque se
creen nuevas drogas terapéuticas que despla
zarén a las anteriores en la medida que los
presupuestos permitan comprarlas. De este
modo se podra polarizar la industria farma-
céutica. Las nuevas drogas prometen tener
menores efectos colaterales quelas actual es.
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Sele podrainformar aunapersona, que pue-
de comer alimentos grasos porque carecen de
predisposicion genéticaalaobesidad y a en-
fermedades cardiacas, pero que debe huir del
alcohol porgue es genéticamente propenso a
acoholismo. Ademas, € grado de certidum-
bre que otorga @ conocimiento del cédigo
genético resultariamas creible parala perso-
na en cuestion, ya que sabe que lo que sele
informa serd absolutamente cierto. Es una
prediccidn de su futuro por 1o que podriamos
hablar de genomancia o sealaadivinacién del
futuro mediante € cddigo genético.

Hasta ahora, € médico ha tenido muy clara
su tarea: devolver a paciente a estado natu-
ral de salud. Pero cuando pueda manipular €
programavital ¢resistiralatentacion de me-
jorar d modelo?

Dentro de los llamados beneficios anticipa
dos dd Proyecto figuran, d nivel de Medici-
na molecular, la posibilidad de megjorar €
diagnéstico de enfermedades, deteccion tem-
pranade predisposiciones genéticas aciertas
enfermedades, € disefio raciona de drogas,
terapia génica, sistemas de control para dro-
gasy farmacogenomeas.

También es (til paraestimar € dafio y riesgo
por exposicion a la radiacion, agentes
mutageéni cos, toxinas cancerigenas y reduc-
cién de probabilidad de mutaciones heredita-
rias. La identificacion de oncogenes (genes
que permiten que un sujeto que se expongaa
ciertas sustancias desarrolle un determinado
tumor, gemplo, quien posea € oncogen para
el cancer de pulmony fume cigarros desarro-
[lara cancer de pulmén a diferencia de quien
no tenga dicho oncogen).

En identificacion forense, para potenciales
sospechososenloscualesel DNA puede con-
ducir aliberar a personas que fueran acusa-
das de crimenes injustamente, para identifi-
car victimas de catéstrofes, paternidad y otras
relaciones familiares, identificar y proteger
especies en peligro, detectar bacterias que
pueden polucionar agua, aire, dimentos, de-

terminar compatibilidad de 6rganos donantes
en programas de trasplante.

L os problemas derivados de la investigacion
genética son la equidad en su uso por parte
de aseguradoras, seguro social, escuelas,
agencias de adopcion, cumplimiento delaley.
¢A quién pertenece la potestad del control?
Otro problema es d impacto psicologicoy la
estigmatizacion debido a diferencias indivi-
duaesy acercade como influirden lasocie-
dad € determinismo genético. El persond que
cuidadelasalud aconsgjardaalos padres acer-
cadelosriesgosy limitaciones de latecnolo-
gia genética. ¢Qué tan confiable serd, ade-
més de Util, e monitoreo genético fetal?

Respecto de laterapiagénicausadaparatra
tar o curar trastornos genéticos plantea la
preguntaacercade ¢Qué es unadiscapacidad
otrastorno 'y quién decide acercadel mismo?
¢Lasdis-habilidades son enfermedades? ;De-
ben ser curadas o prevenidas? El megoramien-
to génico incluye @ uso de terapia genética
parasuplir caracteristicas como laaturaque
un padre podria querer en sus hijos, pero que
no significa la prevencion de una enferme-
dad, sinolablsquedade un ser perfecto acor-
deaunideal. S esto se vuelve una practica
comuin ¢Como podria afectar la diversidad
genética?

Findmente ¢Qué consecuencias sociaestrae-
ria ala humanidad?

Laequidad end uso delastecnologiasgénicas
planteaquién tendraacceso alamismay quien
pagara por su uso. Los estudios clinicos in-
cluyen educacién de proveedores de servicios
de salud, pacientesy publico, acercade como
se implementaran |os testeos genéticos. En
1992, Craig Venter, investigador del NHI
(Nationa Hedth Ingtitute) solicitd patentes
por 2,750 fragmentos de ADN. El origina
pedido de patentamiento fue rechazado por
no cumplir con los requisitos técnicos de las
patentes yaque las funciones de dichosfrag-
mentos no estaban definidas todavia, a me-
nos publicamente. Sin embargo, € hecho
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devino en una furia de patentamientos smi-
lares. Actualmente Venter y su socio
Hunkapiller, experto en bioinformética, tra-
bajan en Celera Genomicsy sumetaesdes
cifrar e genomaen su totalidad en e 2001.

Lacienciay latécnicano pueden indicar por
si solas @ sentido del progreso humano sino
gue deben estar a servicio de la persona, su
dignidad y sus derechos fundamentales, por
lo tanto, no se puede reivindicar una neutrali-
dad mora de las investigaciones cientificas
y de sus aplicaciones.

Por elolaUNESCO en uso de sus atribucio-
nes presenta, € 11 de noviembre de 1997, la
Declaracion sobre e GenomaHumano'y los
Derechos Humanos, la cual consiste en un
preédmbulo y veinticinco articul os que ensam-
blan s ete secciones con los siguientestemas:

Dignidad humanay € genoma humano
Losderechos de las personas
Investigacion sobre € genoma humano
Condiciones parad gercicio de laactivi-
dad cientifica

Solidaridad y cooperacion internacional
La promocion de los principios precisos
en ladeclaracion

No es suficiente hacer un llamamiento a la
concienciaindividuad y ala autodisciplina de
los investigadores para salvaguardar los de-
rechos fundamentales y la dignidad del ser
humano, por lo tanto, es necesaria unainter-
vencion de las autoridades sociaes, paliticas,
legidativas y judicides de ambito naciona e
internacional.

Muchas Gracias




