| Concurso “Reporteros en la Red”

| Concurso Ibercaja de
Periodismo Cientifico
“Reporteros en la Red”

1*' Premio
“El genoma humano”

Autor: Marta Lahuerta Orte
Colegio: Nuestra Sefiora del Castillo

Laboratorio Virtual Ibercaja
Gertrudis Gomez de Avellaneda, 77
50018 - Zaragoza
labvirtual@ibercajalav.net

http://www.ibercajalav.net

<

iberCaja

O bra Social y Cultural




Desde que en los afios 80 se iniciase este proyecto, las criticas y elogios
han estado a la orden del dia, ya que es untema en el que los puntos de
vista pueden llegar a ser bastante opuestos, por se r un tema
considerado de fuerte repercusién en los aspectos é ticos de la persona, y

traer con si grandes avances tecnologicos, no siemp re bien vistos.

El Proyecto Genoma Humano (PGH), (considerado el primer gran esfuerzo
coordinado internacionalmente de la historia de la Biologia) se tenia previsto
gue terminase en el 2003 con la obtencion del genoma humano completo (se
llama genoma a la totalidad de material genético de un organismo), pero sin
embargo fue terminado en Abril del 2000 con la secuenciacién (proceso por el
cual se se identifican las secuencias en gque estan unidos los 300 mil millones
de pares de bases y luego, posteriormente saber que significan estas
secuencias) de todo el genoma completo, es decir, tres afios antes de la fecha

prevista.

Y lo cierto es que el resultado sorprendié hasta a los equipos de investigacion,
gue al ordenar la secuencia genética descubrieron que el genoma del ser
humano contiene entre 30.000 y 40.000 genes, lamitad de los que esperaban
encontrar, dado que organismos como la mosca o el gusano tienen un codigo

genético formado por 13.000 y 19.000 genes, respectivamente.

Mediante el PGH se propone determinar la secuencia completa del genoma

humano, localizando con exactitud (cartografia o mapeo) los genes y el resto



de material hereditario de nuestra especie, responsables de las instrucciones

genéticas de lo que somos desde el punto de vista bioldgico.

La biologia pretende dar respuestas lo mas completas y detalladas posibles de
los fendmenos vitales. Al ser el ADN la molécula universal de la herencia, y
constituir la base genética de la vida, la tendencia natural ha sido terminar
buscando explicaciones al nivel de ADN.
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Las principales justificaciones del PGH de cara a la sociedad son
la promesa de avances importantes en Medicina, ya que la disponibilidad de
técnicas poderosas anima a seguir adelante con novedosas investigaciones; y
la de innovaciones tecnolégicas, como son las sondas y marcadores
moleculares para el diagnostico de enfermedades genéticas, de cancer y

enfermedades infecciosas.

Pero, este diagnostico / pronostico... ¢es beneficioso en todos los casos?

Este dilema ha suscitado un gran rewelo, ya que se plantean una serie de
retos éticos ysociales.

Muchos investigadores piensan que tener todo nuestro ADN descifrado puede
producir situaciones comprometidas, ya que un genoma accesible a todo el
mundo podria provocar problemas sociales y graves marginaciones;
estariamos sometidos a un control genético, ademas del control informético

actual, por parte de los estados gubemamentales y, por otra parte, los



profesionales sanitarios podrian realizar un parte genético en el que se pudiera

descifrar claramente una enfermedad futura irreversible.

Pero el PGH esta levantando polémica en muchas otras areas, como pueden
ser la del diagnéstico prenatal, que suministra informacién a las parejas sobre
la situacién del feto, actual o futura. Obviamente, el horizonte es el del recurso

al aborto en caso de “malformacion” o posibilidad de enfermedad grave futura.

En este caso, ¢queremos nifios a la carta?, ¢buscamos la perfeccion?, ¢le

estamos dando la razén a Hitler?

Habra que decidir donde se pone el limite a lo que se considera una anomalia

genética que pueda justificar el recurso al aborto.

cAbortamos fetos que podrian desarrollar enfermedades como la Corea de
Huntington, que se manifiesta a los 40-50 afos?, ¢y fetos con sindrome de X
frAgil, cuyas manifestaciones pueden ir desde severas a practicamente

inapreciables?

Otro de los dilemas es ¢quiénes pueden acceder a esta informacion?

¢Puede una empresa pedir muestras genéticas de un empleado como quien

pide un reconocimiento médico?

Pensad en lo que esto puede acarrear; una persona que en ese momento esta
sana, pero que en unos afios podria ser un enfermo... ¢se le contratara?¢0 se

buscara a otra persona con un futuro més claro?

¢ Tiene una familia derecho a saber la informacion genética de uno de sus
miembros si éste se niega?

O, ¢cuales pueden ser los dafios psicolégicos causados en una persona,
digamos un joven de 20 afos, al que se le diagnostica que a los 35 tendra una

enfermedad para la cual en ese momento no existe cura?

Porque si, estd muy bien si te diagnostican una enfermedad para la que existe
una solucién y te evitan el padecera porque te medican para hacerla
desaparecer... pero si no hay manera de combatira, la persona diagnosticada

se tendria que someter a periodicas revisiones, pruebas e incluso podria



acogerse a bajas laborales ante sintomas que no tiene por tener relacion con la

predicha ytemida enfermedad.

Pero como ya he dicho también tiene la parte positiva. Las averiguaciones
pueden ser claves para comprender y tratar los canceres, asi como la terapia
del reemplazo de genes. De hecho, ya se han relacionado varios genes del
cromosoma 22 con algunas enfermedades; alrededor de unas 12 se cree que

estan ligadas a éste cromosoma.
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También es positiva la gran inversion de capital a nivel internacional, ya que el
proyecto ha suscitado un gran interés, ylos avances tecnologicos son cada vez
mayores. Estos avances colocan a la biologia en un momento en el que se
hace imprescindible el desarrollo de técnicas informaticas que pemitan
procesar y examinar toda la informacion, lo que también nos beneficia a todos;
aungue claro esta que a unos mas que a otros, cuanto mas desarrollado esta el
pais, y mas invierte, mas le beneficia, si el pais no puede invertir... pocos
avances le van a llegar... como ha sido el caso de Chile, que tuvo que

abandonar el proyecto.

Y aungue sé gque se quedarian eternamente leyendo, hasta aqui da de si mi

articulo.

Espero les haya parecido interesante y ameno. Y vayanse preparando, que de

aqui a untiempo... ,saber o nosaber?, he ahi la cuestion.
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