
Proyecto genoma 

/ 1 b empre-sa de cartognifiar y secuen- 
ciar los genes humanos se ha clai'ificado en 
gran medida. La puesta a punto de nuevas 
tEcnic@ ha convertida un proyecto scmiutó- 
pico en un estudio cientffico serio y con un 
hoi-imnte basance mejor delirnicado que a 
los comienzos. A pesar de estas nuevas 
luces, conuhan en pie aspectos alticables y 
repercusiones graves que todauía no han 
sido bien asumictaa por la comunidad c i d -  
fica. Entre ellos, podríamos mencionar la 
oportunidad del proyecto, los prnble~nas que 
plantea a la confidenciabilidad médica y a la 
cotrperación c i d c a ,  y las teniaaones de 
eugenesia negayiva y de manipulac&n gené- 
tica no terapéuhca que es capaz de suscitar. 

a> Oportuiddad del proFto 
Durante la gestacián y priniefo5 años de 

su desarrollo, el ployecto recibió, sobre 
rodo, una critica por su desmedido tamaño. 
Saltar del condnliento de un eaguo núme- 
ro de genes a la srcuenciacion de los treq 
mil millones de bases reprtidos pot los c m  
mosomas humanos era, um las t@cnic'as en- 
tonces conocidas, una empresa de romanos. 
Y, hasta cieno punto, continda siendolo ac- 
tualmente, aunque se haya suavizado bas- 
tante la dificultad. De heeho, wta gran em- 
presa consumi14 anualmente, hasta el año 
1005, unos doscientos millones de dólares 
(en 1993). Los rectrxls que se eniplean y se 
einplearán en este proyecto, ¿no se habrían 
empleado mejor en proyectos de menos 
costa y can una repercusdón muclio más di- 
f%{$ e~ la salud l~umana? 

No eabe duda de que la investigd~i6n ge- 
nética es neces31.i.d y que, cbnsi@uentemen- 
te, hay que destiparle recn~ms econón~ims. 

@efo era necesaria empezar la casa pai el 
tejado? Pareda más sensato iniciar la investi- 
gación alrededor de cuestiones que piome- 
tiemn una aplicación chica d s  directa. Los 
promotores del pmyecto genoma humano, 
conscientes de la dificultad, se inclinaron 
p o ~  integlsr el estudio del genoma del hoin- 
bre con el de otros organismos tnas sencl- 
Ilos, que proporcionar%n a la genetxa m$s 
informadóii basicd en menos tiempo. De 
todos modos, el objetivo principal sigue en 
pie, wn su carga de utopía. 

b) Confidenciaíidad médica 
El desariiollo de las investigaciowb y las 

refludones de los cientlficos comienzan a 
 da^ un tinte mis humano a los conwcimien- 
tos adquiridos La @mera cuestión se ha 
plsnteacb a ralt de la facilidad que las nue- 
vas pruebas de análiYis genetico han propat- 
cianado para la deteccion de sujetos poita- 
dores de predisposicibn a cieitos tumores o 
enfermedades profesionales. La posibilidad 
de que esto8 sujetos se vean diqci%ininados a 
la llora de busca1 trabaja está a la vuelva de 
la esquina, y es necesaito q ~ ~ e  los méelicos 
nos sensibilicemos ante dicha posibilidad y 
manejenios la información genetica, cada dia 
más fácil de adquirir, con las adecuadas prc- 
caucianea. 

C)  La coopeaci0n chntíaca 
Qtm fuente de conflictos inidica eh La na- 

t~iraleza del conocímtenro científm. En ph- 
cipio, este sxber esta a disposici6n de la co- 
tnunid-dd ciemíuea, para mayor utilidad de la 
población, a la que sitve la &mfca in6dica. 
Sin embargo, son evidentes las vehtajas eco- 
nómicas que se derivan de ser el primero en 
posea ~ u i  piwcedimiento de análisiga o una 
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secuencia genéiica importante. En Estados 
Unidos se están patentando las secuencias 
descubiertas, aunque muchas veces m se 
sabe exactamente qué genes codifican. La 
reflexión actual subre el proyecto genoma 
Ueva a redescubrir las iaíces de la coopera- 
ceón cientffica y a superar esa actitud exclu- 
sivista. De hecho, existe actualmenre, entre 
los laboratodos que parttdpan en esta inves- 
tigacibn, el pacto de no retener m u n a  in- 
formación durante m& de seis meses. Este 
enciquecimionto mutuo de los distintos equi- 
pos de investigación reperati&, indudable- 
mente, en una aceleración y abaratamiento 
de la investigación del genoma humano. 

d) La tentadón eugenésica 
Junto w n  el conowmiento &en&co, apa- 

rece la capaddad de manipulación témica. 
Es esta última la que piamea las mayores in- 
quietudes. La razón es bastante elemental: 
los desarrollos gengtícos actuales han stdo 
proIiTicos a la hora de proporcionar pruebas 
para diagnosticar a los enfermos, pero no 
han alcanzado todavía la posibilidad de mo- 
dificar con ciertas garantías su patrimonio 
genético defectuoso. Hasta el momento, los 
tíatamientos se han zplicado a algunas enfer- 
medades mortaleu (como la denciencia de  
adenosín-deaminasa de los niños burbuja) 
TodavIa estamos lejos de alcanzar el trata- 
miemo miolhgico sobre las células somásicas 
de las muchas enfermedades cuya causa gt- 
nética ya conocemos. 

Cuando se posee mucha mayor capacidad 
de diagn6stico que de tratamiento, aparece 
la tentación de eliminar el problema, de mo- 
mento insaluble, antes que internar resolver- 
lo. Esta tentación recibe diversus nombres 
según los padecimientos o éspeciaiidades 
m é d ' í  que se vean implicadas. En el caso 
de la terapéutica genética insufiaente, la en- 
fermedad de la medieina se llama eugenesia 
negativa: intentar eliminar las enFermedades 
~(enéticas, sea medíante el consejo genético a 
las parejas, sea mediante el abono ~terapéuti- 
co,,. Ai ethos médica le repele este último en- 
foque espeditivo. Poque la vocación médica 
persigue la curación de los enfermos, no su 
eliminación cuando su curaci6n o alivio son 
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un problema de difícil solución. En este son- 
tido, el proyecto genoma puede permitir a 
los médicos iecuperar la conciencia de su 
papel de sxivicio a todo hombre enfermo, 
incluido ese embrión partador de una enfer- 
medad genética. Esto producirá muchos 
quebradera de cabeza en años sucesivrts 

e) El respeto a la diversidad genética 
Junto con el pprugreso del estudio del ge- 

noma humano, apacece una y otra vez la re- 
ferencia a & m ~ d o  fefa& en el que no hay 
defeatos o rgá~ms  ni problemas de enfeme- 
dad. Y, en todo cieatBeo sensato, un sentido 
cada vez más daro de las grandes limitacio- 
ne8 de la témica médica, y de la profunda in- 
felicidad que implica el mundo feliz de Hux- 
ley. La actitud médica coherente que asume 
mas percepciones es el respeto a la diversi- 
dad biológica. No sólo la naturaleza y su bio- 
divemidad memcea respeto, sino también el 
hombre que no ?goza. de los mejores genes. 

Normalmente, calikar de mejores* a unas 
condtuones orgánicas envidiabIes, es sólo 
pmduao de la moda de la época. Esa tím6a 
de la moda lleva, incon&entemente, a consi- 
derar unas personas de primera categotía y 
rrtras de segunda, según los genes que le6 
han tocado en suerte. El único modo de esfa- 
par a esta visión sesgada comiste en ver, re- 
flejado en los genes, el respeto que nos mae- 
ce todo paciente. También un pauimonio ge- 
nético pobre o defectuoso es respetabie, por 
ser paite de una persona que es acreedora de 
Loda la ayuda que, con las técnicas actuales, 
estemos en condi~lones de prestarle. . 

Este es otro de los grandes desdm del 
proyecto gemma: conseguir despenar en los 
ciemificos una saisibilidad que les lleve a res 
petar la variación mhml del pauimonio gené- 
tico humano y a d d a r  la idea de manrpu- 
lación sistemática para una presunta optimh- 
ción de la vlda humana El hombre, cada 
hombre, está muy bien tal y -o es. h s  m&- 
dfcos &lo hemos de actuar sobre él cuando, 
atacado por la demedad, necesita ayuda. 
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