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INTRODUCCION.

El siglo XX seré& recordado por las futuras generaciones como el periodo en el cual
la especie humana se enfilo hacia su desarrollo tecnolégico. Epoca llena de
grandes logros, avances, descubrimientos e inventos, pero al mismo tiempo
contradicciones. Nunca como en el siglo XX la tecnologia en constante progreso
ha modificado tanto la vida sobre el planeta, asi como, en estos Ultimos cien afios
hubo tantas guerras y muertes. Jamas como en el siglo pasado, el hombre
descubrié e inventé tantas cosas. En ningun tiempo como en el siglo anterior
aprendimos tanto sobre nosotros mismos y sobre el mundo que nos rodea. Y
como en esta fase de la historia, la humanidad se ha visto sometida a tantos

cambios y a tantos suefos.

Llegamos a la luna y fuimos capaces de jugar con el atomo, adn a riesgo de auto-
destruirnos. Descubrimos la penicilina, aprendimos a combatir a los virus y estos
nos contestaron con plagas como el SIDA y el Ebola. Inventamos robots y toda
clase de supermaquinas, mientras millones siembran adn con arado,
principalmente los paises tercermundistas que en vez de usar microondas o0
estufas usan lefla y como medio de transporte usan animales. Podemos
comunicarnos al instante desde cualquier rincon del planeta, mientras la xenofobia
se acentta y nos ha llevado de nuevo a la barbarie. Nos llenamos de
comodidades, pero también incomodamos a la madre tierra, degradandola,
contaminandola, y destruyéndola gradualmente, el medio ambiente como agua,
aire, la tala de arboles, etc. Hoy somos capaces de crear y manipular a la vida, sin
embargo, podemos asesinar simplemente por que no piensan como Nosotros o no
adoran al mismo dios. Aprendimos y nos acostumbramos a vivir mas y mejor,
aungue nos azotaron las hambrunas y hecatombes de dimensiones apocalipticas.
Este es el ser humano del siglo XX, repleto de paradojas, que a tropiezos va en

busca de su propia identidad.



En esta blsqueda, nos adentramos a la aventura de revelar los misterios de la
vida, iniciamos con el entendimiento real de nuestros origenes evolutivos y hoy
estamos al borde de una nueva revolucion para nuestra especie. El estudio y
posterior comprensiéon de los secretos mas intimos de la naturaleza, el
desciframiento del “LIBRO DE LA VIDA”", “el mapa del Genoma Humano”, evento
que cambiara para siempre la forma en que nos comprenderemos como
individuos, conectados directamente con cada uno de los seres vivos de este
mundo; porque el hombre no puede vivir aislado, requiere de la integracion,
descubrimiento que modificard definitivamente el curso de la historia y de nuestra

especie.

En Junio del 2002, cientificos de varios paises divulgaron haber descifrado el 67%
del “mapa del genoma humano”. Ocho meses después, estos investigadores
dieron el siguiente paso: la identificacion del 88% de los genes que componen
nuestro ADN, es decir, los rasgos y trazos particulares de ese mapa genético.
Este avance significa virtualmente una gran revolucion dentro del conocimiento
cientifico cuyas primeras posibles aplicaciones podran reflejarse en el campo de la
salud, pues, con este tipo de tecnologia los expertos podran reconocer y a la vez
corregir, desde antes de la concepcion riesgos en enfermedades como el cancer,

cardiopatias, y mas enfermedades crénicas.

Los primeros resultados sefialan que nuestra especie cuenta con 30 mil genes,

cuando originalmente se calculaban 100 mil.

Esa cifra es reveladora si tomamos en cuenta, por ejemplo, que la mosca de la
fruta cuenta con 13 mil y que ademas coincidimos en ella en 60% del ADN. Lo
anterior significa que con un tercio mas de informacién genética el embridn
humano construye un cerebro 300 millones de veces mas complejo que el de la
mosca de drosophila (mosca de la fruta). Aunque también es cierto que en la
biologia hereditaria el nimero de genes no es tan importante como el orden en

que estan unidos, asi como el entorno en que se desarrolla el individuo.



El mundo en general, y en México en particular, tiene la gran oportunidad de hacer
uso de esta nueva informacion en beneficio de la poblacién, estimulando el avance
de la ciencia, desarrollando nuevos productos y servicios, identificando nuevos
mercados y negocios, estableciendo marcos juridicos actualizados que protejan a
la sociedad de malos usos de la informacion genética y que estimulen el desarrollo
de sus beneficios, cuidando siempre que los valores de nuestra sociedad y que los
principios de respeto a los derechos del hombre, continien siendo pilares del

progreso de la humanidad.

El presente trabajo de investigacion, pretende demostrar que en la medida en que
la sociedad mexicana logre superar principalmente sus prejuicios raciales, y
religiosos. Alcanzando una madurez ante fendmenos cientificos como el “Proyecto
Internacional del Genoma Humano”, dandole a las leyes la oportunidad de
equilibrar el derecho individual a la intimidad genética y del desarrollo de la

sociedad a evitar dafos a terceros.



CAPITULO | CONCEPTOS FUNDAMENTALES

1.1 CONCEPTO CIENTIFICO DE GENOMA HUMANO

Las instrucciones que especifican el funcionamiento de cada célula se encuentran
en el programa genético contenido en el nucleo de cada una de ellas, que de esta
forma constituye su “manual”, pero existen diferentes tipos celulares; por ejemplo,
las del cerebro, las del higado, las de la piel que utilizan diferentes secciones o
capitulos del programa. Ademas el manual permite que de una sola célula se

desarrolle un individuo completo.

Cuando una célula se va a dividir en dos, el programa se copia y cada célula hija
recibe una copia idéntica. Por ello todas las células del cuerpo tienen el mismo

manual.

Cada uno de nosotros es Unico, es persona, aunque las instrucciones basicas del
programa son similares en todos, el programa puede tener variaciones
incontables, que es lo que nos distingue a unos y otros como individuos; como el
color de ojos, tipo de cabello, timbre de voz, grupo sanguineo, el temperamento,
tendencias en conducta, sensibilidad. Al programa genético de cada persona le

llamamos genoma.

Desde hace muchos afios se habia tratado de conocer el mapa del genoma
humano, a partir del cual se conocerian todos los genes asociados con el
desarrollo de enfermedades que son dificiles de curar. Sin embargo, en el afio
2000, el genoma humano considerado un auténtico libro de la vida, se logro
descifrar, esto se compara incluso con el viaje del hombre a la Luna, debido a la

importancia.

A continuacion se explican los elementos primordiales que conforman el concepto

de genoma humano; partiendo del origen y la definicién de la palabra genoma.



“La palabra genoma contiene la raiz griega yev, que significa origen, y la extension

"1 0 bien,

griega oug, empleada en sustantivos del vocabulario biolégico y médico
en términos comunes, significa masa o entidad abstracta; por lo que el significado

de la palabra genoma puede ser: origen o produccién de algo.

La palabra genoma, es acuiiada por primera vez por el botanico aleman, Hans
Winckler, aproximadamente en el afio de 1920. Aunque los cientificos no sabian
de que estaba formado el genoma, sélo sabian que éste era lo suficientemente

importante fuera lo que fuera para tener que preocuparse por darle un nombre.

Rafael Oliva Virgili lo define como “el contenido total de material genético

caracteristico de un organismo”?.

Cada organismo de la tierra tiene su propio genoma, distintivo del genoma canino,
el genoma del trigo, el genoma vacuno, del virus de la gripe, escherichia coli
(bacteria que habita en las entrafias humanas y en los intestinos de los animales),

etc.

Los genomas entonces pertenecen a las especies, pero también a los individuos.
Toda jirafa en la sabana africana tiene un genoma unico, al igual que cada
elefante, arbol de acacia, y avestruz. A menos que sea un gemelo idéntico, su
genoma es diferente de cualquier persona en la tierra de hecho es diferente del de

cualquier persona que haya vivido.

El estudio del concepto del término genoma se ha desarrollado debido, a que ha
ido evolucionando con el devenir del tiempo, con los avances y descubrimientos

que ha tenido la ciencia.

LoLiva VIRGILI,Rafael.- Genoma Humano, Editorial Masson, Barcelona Espafia, 1996. Pagina 1.
? Ibidem. Pagina 1



En un primer intento hacia su conceptualizacion fue sefialado como numero de
cromosomas. Poco después no se utilizé el vocablo genoma, sin embargo, se
usaron otros como: genotipo, genes etc. Genoma es el conjunto de genes
caracteristicos de una especie. “Estos genes se encuentran en los cromosomas y
determinan todas las peculiaridades del individuo, desde su aspecto fisico hasta

su predisposicion a sufrir determinadas enfermedades” ®.

Un genoma es todo el material genético de un ser vivo, el juego completo de
instrucciones hereditarias para la construccion y mantenimiento de un organismo,

y pasar la vida a la siguiente generacion de aqui su importancia.

El Glosario de Biologia Molecular lo define como el “conjunto del material
molecular hereditario de una célula. Suma total de todo el ADN de un conjunto
haploide de cromosomas en el nicleo de un individuo™. El genoma puede estar
constituido por ADN o ARN simple o de doble hebra, es decir, el material genético
anico y exclusivo que tienen todos los individuos, ademas de que el concepto en
analisis establece que el genoma humano es el conjunto de genes que conforman
al organismo de un ser humano, situacion que no abarca propiamente todo lo que
implica el genoma humano, constituido por todos los genes, cromosomas Yy los
deméas componentes. EI genoma esta hecho por un quimico llamado ADN, el
genoma contiene genes, empacados en cromosomas que afectan caracteristicas
especificas del organismo. Estos son sus principales componentes que mas

adelante se analizaran.

Un punto importante ha destacar es el hecho de relacionarlo con la molécula de
ADN, y al hacerlo responsable de la transferencia de la herencia le otorgé al
concepto de genoma un acierto inicial, un gen no es mas que un segmento de

ADN que codifica una proteina, por lo tanto, leyendo el genoma, la célula sabe

® RIVERA LOPEZ, Elena Y ENCINAR Ma. Mar. Diccionario de Biologia para estudiantes Editorial Mileto
Madrid Espafia, 2001 Pag 134,135y 136

4 Glosario de Biologia Molecular .-J. Cardenas, E. Fernandez, J. Mufioz y M. Pineda Servicio de
Publicaciones. Universidad de Cérdoba 1996, Primera reimpresion Pag. 11



que ‘enzimas puede fabricar, hecho que va a determinar totalmente su

existencia.”.

El “Genoma, en virus y bacterias, es la totalidad de los genes que porta el
individuo, mientras que en los organismos eucariota, este término se refiere a los

genes radicados en el ntcleo de la célula™®.

Ya comentamos que todos los seres vivos poseen un genoma, el cual constituye
el conjunto de instrucciones necesarias para la formacion del organismo, y que
estd compuesto ADN (acido desoxirribonucleico) y en el caso de algunos virus,
por ARN (acido ribonucleico), este (el genoma) consta de un numero
determinado de genes, cada uno de los cuales es un segmento de &cido
nucleico y codifica una proteina especifica. “Los acidos nucleicos son polimeros
lineales de unidades elementales llamadas nucleétidos, que abreviadamente se
representan por las letras A, T, C, G en el caso del ADNy A, U, Cy G en el ARN.

Pueden aparecer en cualquier orden dentro de la cadena.”’.

Hablemos ahora en especifico del genoma humano que es el tema de este
trabajo; por lo que se investigd que el genoma humano tiene unos 35.000 genes
distribuidos en los 23 pares de cromosomas de la célula, un cromosoma humano
puede contener mas de 250 millones de pares de bases de ADN, y se estima que
el genoma humano esta compuesto por unos 3.000 millones de pares de bases;
por lo que “es la suma de todo el material genético (DNA) presente en los 23

cromosomas de la célula haploide”®.

En todos los seres vivos se percibe un origen comun al compartir entre ellos gran

cantidad de genes; debemos reflexionar sobre su naturaleza y fenébmenos, ya que

® CARDONA, Luis Pascual Genética Editorial Océano Madrid Espafia 2001. Pag. 40.

® Biblioteca de Consulta Microsoft® Encarta® 2003. © 1993-2002 Microsoft Corporation

" Ibidem.

8 LISKER, Rubén, Introduccion a la Genética Humana, Editorial Siglo Veintiuno, México, 1982. P. P. 28 -30.



la autorregulacion y conocimiento que nos muestra es sorprendente, en tal caso,
podemos observar como la vida se expande por si sola y que invariablemente se

inclina hacia el orden.

1.2 CONCEPTOS DE GEN, ACIDO DESOXIRRIBONUCLEICO Y CROMOSOMA

En este apartado proporcionaremos una breve introduccion a los conceptos
biol6gicos que vamos a utilizar en la presente investigacion y que forman parte del

genoma .

GEN

Las bases materiales de la herencia son los genes, que tienen la potencialidad de
desarrollar caracteres especificos, lo que se transmite por herencia son los genes
y no las caracteristicas; esta herencia se desarrolla debido a otras influencias, de
aqui que el gen pueda revelar su potencialidad o no, ello depende de los factores
ambientales, es decir, que la herencia y el ambiente son factores

interdependientes que operan coordinadamente.

El término gen fue establecido por Johannsen en, 1909, originalmente se le
designé como gene en inglés, incorrectamente, también como gene en espafiol

por su uso comun.

“Previamente los genes habian sido designados como elementos por Mendel,
(1886) gemules por Darwin (1868) pangenes por De Vries (1869) unidades

fisiolégicas por Spencer (1864)"°.

“Gen (de la raiz del lat. Genus, género, linaje) m. Genét. Unidad hereditaria
elemental que se encuentra en los cromosomas y se transmite a través de las

células germinales. Regula en interaccion con el ambiente y restantes genes del

® OLIVA VIRGILI, Rafael.- Op. Cit. Pag. 1



genotipo, la formacién de un caracter’'®. Constituye la unidad funcional para la
transmision de los caracteres hereditarios es una particula de material genético
que determina la herencia de una caracteristica determinada, o de un grupo de
ellas, “colocados, a lo largo de los cromosomas, en lugares especificos llamados

|0Ciull

Asi pues, los factores hereditarios llamados genes estan constituidos por
moléculas proteicas muy complejas colocadas en puntos definidos de estructuras
microscopicas que se llaman cromosomas. Los genes son segmentos de ADN que

contienen informacién que determina una caracteristica genética.

La funcion primaria de los genes es dirigir la sintesis de las proteinas a nivel

celular el flujo de informacion genética sigue estos pasos:
'ADN 3 ARN __, PROTEINA

Transcripcion.- transcribe la
Informacién del ADN al ARN.
Traduccion.- traduce la informacién contenida en el

material genético para construir las proteinas

Un gen se duplica en la divisiéon celular (mitosis division celular mediante el cual
una ceélula nueva adquiere un numero de cromosomas igual al de sus
progenitores. Esta division celular involucra el reparto equitativo de los materiales
celulares entre las dos células hijas. Por tanto, la mitosis es un mecanismo que
permite a la célula distribuir en las mismas cantidades los materiales por

duplicado), (meiosis, doble divisibn de las células germinales que reduce a la

0
Diccionario enciclopédico.- Salvat, Tomo 13 Salvat Editores S.A. Barcelona 1985, Pag.17738.

1| ISKER, Rubén.-Op. Cit., Pags. 28, 30

“ Esquema 1 LISKER, Rubén.-Ibidem Pag. 14



mitad el nUmero de cromosomas y, por tanto, origina células haploides. La meiosis
es un mecanismo que distribuye los genes entre los gametos, de tal forma que
permite su recombinacion y segregacion al azar), y esto constituye el proceso de
la perpetuacion o repeticion de su mensaje o codigo genético, a través, de las

siguientes generaciones.

Constituidos por una serie, niumero y secuencia definida de aminoacidos y estos
por encadenamientos de adenina con timina y guanina con citosina unidos
lateralmente con enlaces de fosfatos y desoxirribosa. Los genes se localizan en
forma lineal en los cromosomas y cada uno de ellos se localiza en un locus

determinado respecto a su posicion normal en los cromosomas.

Los caracteres de la especie son debidos a la accién de muchos genes cada uno
de los cuales producen un pequefio efecto, 0 una combinacion de genes. Asi se
transmite el color del pelo, de los ojos y de la piel, la altura, la longitud, la
inteligencia, etc. La posibilidad de combinacién de los genes es enorme y de
hecho se estan produciendo constantemente en todas las especies vivas. Las
combinaciones de los genes son posibles gracias a los cruzamientos entre los
individuos que tienen lugar en el proceso de la fecundacion. El individuo no esta
preformado en los genes, si no que se desarrolla a base del material que los
padres aportan y de la influencia del ambiente interno y externo.

Acido desoxirronucleico

El Acido desoxirribonucleico, famoso por sus siglas en espafiol, ADN es el modelo
fundamental de todos los seres vivos, se encuentra en el nucleo de la célula,
determina su forma y funcidn asi como también, transmite informacion genética de
una generacion a la siguiente formando duplicados exactos de si mismo. Se
encuentra presente en los cromosomas; es el origen de la constitucion de todo ser

Vivo.

10



El ADN se aisl6 por primera vez y fue estudiado por el, suizo, Friedrich Miescher,
quien en una serie de investigaciones iniciadas en 1869, le designd nucleina por

encontrarse en el nucleo de la célula.

Pero fue hasta, 1952, que Rosalind Elsi Franklin, fisica, londinense, mediante
estudios con rayos X logré obtener una imagen de la estructura del ADN. Este
descubrimiento no fue mas que la antesala del crédito que obtuvieron en “1953
Watson y Crick, basandose en estudios de difraccion de rayos X hechos por ellos
Mismos y otros autores, propusieron una estructura para el ADN que cubria todos
los requerimientos esenciales. Sugirieron que la molécula de ADN se compone de
dos cadenas de nucleétidos organizadas en una doble hélice. El esqueleto de
cada cadena esta constituido por enlaces de fosfodiester entre los carbonos 3’y 5'
de los azucares adyacentes y las dos cadenas se mantienen unidas entre si por
puentes de hidrégeno entre las bases nitrogenadas orientdndose hacia el centro

de la hélice”*?.

“Oswald Theodore Avery (1877-1955), médico y bacteridlogo estadounidense
originario de Canadda, conocido por sus descubrimientos en el campo de la
genética. Nacido en Halifax, Nueva Escocia, se gradué en la Facultad de Medicina
y Cirugia de la Universidad de Columbia. Avery fue el primero en demostrar que el
agente responsable de la transferencia de informacidn genética no era una
proteina, como creian los bioquimicos de su época, sino el acido nucleico llamado
acido desoxirribonucleico, o ADN. Avery y sus colegas extrajeron una sustancia de
un tipo de bacteria de superficie lisa y la introdujeron en otro de superficie rugosa.
Al transformarse estas bacterias en el tipo de superficie lisa, supo que la sustancia
que habia extraido contenia el gen que codificaba la superficie lisa. El equipo de
Avery purificd la sustancia y descubri6 que era ADN puro. Avery publicé los
resultados de sus investigaciones en 1944. Su trabajo llevd a estudios mas

12 MUELLER, Robert.- Emery’s.- Genética Médica, Editorial Marban Madrid Espafia, 2001 Pag. 12

11



intensivos sobre el ADN, que finalmente revelaron que se trataba del agente

comun de la herencia, presente en todas las células animales™?.

El ADN, contiene el cédigo genético que determina la estructura y desarrollo no
s6lo de los seres humanos sino de todos los seres vivos. La cantidad y
complejidad varia de una especie a otra, también es el dispositivo por el cual se
preserva y conserva la vida; contiene las lineas iniciales que permiten que todas
las células vivas se reproduzcan y creen nuevas generaciones a partir de si
mismas. Esta en cada una de los billones de células de un organismo grande,
encerrada cuidadosamente en una estructura construida para ella, el ndcleo

celular.

“Esta molécula esta formada por cuatro bases quimicas distintas, Adenina (A),
Timina (T), Citosina (C) y Guanina (G)"**, que en la molécula aparecen como
peldafios de una escalera. Simbolizan el enigma humano, el cédigo genético: una

Unica y original forma de transferir informacion.

En los afios siguientes se desarrollo rapidamente la investigacion de como
funciona el ADN. “La elucidacién de la estructura del DNA, se considera como el
comienzo de una nueva era para la biologia molecular y la genética. La
descripcion del DNA como una estructura de hélice doble, conduce directamente a

la comprensién de la posible estructura de la informacién genética”*>.

La estructura se parece a una escalera de cuerda molecular enrollada en espiral:
dos tiras de azulcar-fosfato unidas a intervalos regulares por peldafios de
moléculas simples. Cada peldafio se compone de dos moléculas opuestas

denominadas nucledétidos.

13 Biblioteca de Consulta Microsoft Op. cit.
14 RIBES, David.-Proyecto Genoma, Biblioteca Béasica de Espacio y Tiempo, Pag. 32

!> RIVERA LOPEZ, Elena Y ENCINAR Ma. Op. cit. Pag. 6
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Las bases estan enrolladas formando la doble hélice, existen cuatro bases como
ya se menciono A, T, G y C esparcidas a lo largo de cada tira a centenares de
millones, en los lugares donde se encuentra una base A en la tira, ésta forma
pareja con una base T en la tira opuesta, cada base C en una tira esta, sin falta,
emparejada con una base G de la tira opuesta, las bases constituyen un alfabeto
se solo cuatro letras, G A T y C. “La existencia de estos pares de bases
especificos significa que las secuencias de nucleétidos a lo largo de la cadenas,

son complementarias”*®.

La estructura de la doble hélice de la molécula de ADN permitié responder a la
asunto de la transmision de la informacion de una generacion a la siguiente por
medio de la fase denominada replicacion del ADN: “la divisidon celular el ADN se
copia a si mismo se replica para producir una nueva serie de genes para las
células hijas. El secreto residia en el emparejamiento de las bases, Acon Ty G
con C. Durante la replicacion, los dos filamentos de ADN se parten por la mitad.
En cada uno de los filamentos originales comienza a formarse un nuevo filamento,
incorporando una A en los lugares en los que habia una T y una T donde habia
una A, una G con una C y una C con una G. El resultado final son dos nuevas tiras
de ADN de dos filamentos con una secuencia de bases idénticas a la original™*’.
De este modo cuando la célula se divide, la informacién genética se conserva y

transmite sin cambios a las células hijas.

Se destaca que aparte del ADN, existe el acido ribonucleico, identificado por las
siglas ARN, equivalente a la molécula genética mas antigua del mundo por la
estructura tan sencilla que posee, su funcién radica en que el ADN se vale de él

(ARN) para transferir informacion vital durante la sintesis de proteinas requeridas

'8 RIVERA LOPEZ, Elena Y ENCINAR Ma. Op. cit. Pag. 5

7 BISHOP J.y WALDHOLZ M.- Genoma. La Historia de la Aventura Cientifica mas Asombrosa de Nuestro
Tiempo: el intento de trazar el mapa genético o del cuerpo humano Editorial Plaza & Janes, Barcelona
Espafia, 1992, Pag. 26y 27
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por la célula para su desarrollo a lo que llamamos ARN mensajero. A diferencia
del ADN, el ARN no contiene de desoxirribosa, Unicamente ribosa, y la timina es

reemplazada por el uracilo, y se encuentra en el nucleo del citoplasma.

La diversidad del mundo viviente ha facilitado los progresos de la biologia, y la
primera indicacion de que los genes estan constituidos por ADN fue aportada por
observaciones realizadas en organismos particularmente simples, las bacterias,
efectivamente, existen afinidades en el ADN de todos los organismos vivos, lo que

ha hecho creer que tenemos un procedencia comun.

Cromosoma

Los cromosomas se observaron por primera vez en, 1848, gracias al botanico
aleman, Hofmeister Wilhem Friedich, cuarenta afios mas tarde el anatomista,

también aleman Waldeyer-Hartz Wilhem, utiliza por primera vez el término.

Cromosoma: “cuerpo de todos los nucleos de las células vegetales y animales;
también se ha demostrado su existencia en los organismos que carecen de

nlcleo diferenciado, como las bacterias”*8.

“Molécula de ADN de doble filamento, muy larga, envuelta con ciertas proteinas,
gue constituyen una entidad similar a una salchicha visualizada con facilidad bajo
el microscopio especialmente durante la meiosis. “El nimero de cromosomas es
caracteristico de cada especie, por ejemplo en el ser humano tiene cuarenta y seis

cromosomas por célula” *°.

'8 Diccionario Enciclopédico Salvat Op. cit. Pag. 1074

19 G.J.V.,Nossal.- Los Limites de la Manipulacion Genética, Editorial Gedisa, vol. 17, Barcelona Espafia 1997,
Pag. 183
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“El conjunto de cromosomas de un organismo, contiene los genes caracteristicos

de la especie a la que pertenece”®.

Los cromosomas estan formados por acido desoxirribonucleico (ADN) e histonas
que son moléculas proteicas. “El ADN contiene la informacién genética y se
supone gque las histonas juegan una funcidon importante en los mecanismos de

regulacién de la actividad genética” #*.

A principios de siglo se localizaron en ellos (en los cromosomas) a los genes,
exactamente “en 1956 en que Tijo y Levan desarrollaron técnicas efectivas para el
estudio de los cromosomas y comprobaron que la cifra de cromosomas humanos

era de 46 y no de 48 como se habia creido hasta entonces” %.

El cromosoma contiene el acido nucleico, ADN, que se divide en pequefas
unidades llamadas genes. Estos determinan las caracteristicas hereditarias de la
célula u organismo. Las células de los individuos de una especie determinada
suelen tener un numero fijo de cromosomas, que en las plantas y animales
superiores se presentan por pares. El ser humano tiene 23 pares de cromosomas,
“organizados en 8 grupos segun el tamafio y la forma. La mitad de los
cromosomas proceden del padre y la otra mitad de la madre. Las diferencias entre
individuos reflejan la recombinacion genética de estos juegos de cromosomas al

pasar de una generacion a otra.”??

Durante la fecundacion, el espermatozoide y el 6vulo se unen y reconstruyen en el
nuevo organismo la disposicion por pares de los cromosomas. Los genes estan
ubicados a lo largo de los cromosomas en pares homélogos cada uno tienen una

posicién fija. Para obtener esta posicion los évulos y espermatozoides sufre una

20 OLIVA VIRGILI, Rafael.- Op. Cit. Pag. 207
2! LISKER, Rubén.- Op. Cit. P4g. 37.
22 THOMPSON, James S..-Genética Médica, Editorial Salvat ,Segunda edicion Barcelona 1975, Pag. 5y 6

2 OLIVA VIRGILI, Rafael.- Op. Cit. Pag. 207
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division distinta de la divisién ordinaria de las células o mitosis. En la mitosis
ordinaria cada uno de los 46 cromosomas, junto con los genes, se divide en dos.
Cada una de estas mitades pasa a cada una de las células soméaticas formadas,
donde se reagrupan tal como antes en 23 pares homélogos, manteniendo asi los
46 cromosomas de la célula somatica. Cuando se forman el Ovulo y el
espermatozoide, la division no sucede en esta forma sino que cada cromosoma,
después de una fusion temporal con su homélogo pasa aisladamente a la célula

hija.

Cada gameto contiene, por lo tanto, solo 23 cromosomas y es la fusién con el
gameto del sexo opuesto la que restablece la féormula de 46 cromosomas. Al
producirse esta fusion es cuando funciona el mecanismo de la herencia, ya que la
mitad de los cromosomas son aportados por el gameto masculino y la otra mitad

por el gameto femenino.

Este campo de estudio se ha ido desarrollando con vivacidad se ha confirmado
que las anomalias cromosOmicas son causas frecuentes e importantes de

defectos congénitos, retraso mental y gestaciones fallidas.

Recientemente las técnicas de estudio de los cromosomas, han permitido obtener
con gran precision el cariotipo humano, asi como detectar alteraciones genéticas,
responsables de sindromes cromosémicos que se traducen en malformaciones y
retraso psicomotor. Algunas de las anomalias que afectan a los cromosomas
producen sindromes que afectan el desarrollo sexual sindrome de Klinefelter,
trastorno de la diferenciacién sexual que afecta a los varones. Este cuadro clinico
puede deberse a la existencia de un cromosoma X de mas se caracteriza por la
disminucién de los niveles de androgenos (hormonas sexuales masculinas),
presencia de testiculos pequefios y duros, azoospermia, ginecomastia y aumento
de los niveles de gonadotropinas en la sangre, sindrome de Turner, trastorno de la
diferenciacion sexual, derivado de la ausencia de un cromosoma X caracteristicas

externas debidas a la interaccion de una determinada carga genética con los
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factores ambientales. A esta anomalia cromosdmica también se la denomina
disgenesia gonadal y esta presente en aproximadamente 1 de cada 2.500-3.000
nacimientos de nifias vivas. En la actualidad se conocen mas de 70 sindromes

genéticos perfectamente definidos y atribuibles a anomalias cromosdmicas.

1.3 PATRIMONIO GENETICO

Los espectaculares avances en la bioquimica, la biologia molecular, la ingenieria
genética y la biotecnologia abrieron el camino para incursionar en una de las
hazafias mas significativas del siglo que termina: la secuenciacion y el mapeo del
genoma humano. El Genoma “es en suma, la totalidad del material genético que

existe en practicamente, todas las células del cuerpo”®*: “de aqui que se le haya

denominado Patrimonio Genético”?®

, por medio de la Declaracion Universal sobre
el Genoma Humano y los Derechos Humanos especificamente el 11 de noviembre
de 1997, aprobada por unanimidad por los 186 paises miembros de la
organizacion sefiala que ninguna investigacion relativa al genoma humano ni a sus
aplicaciones, podra prevalecer sobre el respeto de los derechos humanos, de las
libertades fundamentales y de la dignidad humana, de los individuos o, si procede,
de los grupos humanos. La denominacion sélo es en sentido simbdlico, de la
humanidad y no puede, por tanto, dar lugar a beneficios econémicos. Ademas
cualesquiera que sean las caracteristicas genéticas de cada uno, los individuos

merecen el respeto a su dignidad y a sus derechos.

Es claro que “el objeto que persigue tal iniciativa es claro e inequivoco: destacar

la responsabilidad de la humanidad ante el genoma humano, en tanto que es el

2 Asociacion Colombiana para el Avance de la Ciencia A. C A C. El genoma humano Editorial Panamericana
Primera edicion 2002. Pag. 34

%% Revista de la Facultad de Derecho de la Universidad Complutense, Angeles Lopez Moreno, “El proyecto
genoma humano”: ¢ patrimonio de la humanidad?, No. 94 Madrid Espafia 1999. P4g. 219
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elemento constitutivo de la identidad de cada uno asi; como de la identidad misma

de la humanidad”?®.

Si entendemos que identidad se remite al patrimonio genético adquirido de sus
antecesores bioldgicos, el patrimonio heredado a través de los cromosomas, que
son portadores de los alrededor de cien mil genes con que cuenta el ser humano,

establece la identidad conveniente e irrepetible de la persona.

El conocimiento del genoma humano representa un hito en la historia de la
humanidad no sélo por la magnitud cientifica y tecnologica del proyecto, sino por
el gran impacto que este conocimiento tendra en la vida cotidiana de las
poblaciones.

Conocer las variaciones del genoma humano que conceden individualidad a las
personas resultara de gran utilidad en el campo médico al poder prevenir,
diagnosticar y tratar enfermedades comunes. “Su conocimiento o lectura hace
posible entender los procesos de transmision de todo tipo de caracteristicas,
incluidas las patologias. Luego el control de la informacion genética abre, por

tanto, perspectivas insospechadas”?’

, Mas aun, el auge de las ciencias genémicas
ha impulsado en gran medida el desarrollo de nuevas tecnologias para la

secuenciacion y manipulacion del genoma humano y de otros genomas.

Estas tecnologias han dado lugar a nuevas y muy variadas oportunidades de
negocios, asi como la identificacion de nuevos mercados, dentro de las
sociedades al ofrecer nuevos y grandes beneficios para mejorar el cuidado de la
salud, pero también a grandes retos de tipo ético, legal, social, politico y hasta
religioso que reclaman cambios adaptativos por parte de la sociedad. Asi pues

resulta de gran importancia que todos los miembros de la sociedad conozcamos

%6 BLAZQUEZ RUIZ Javier Derechos Humanos y Proyecto Genoma, Editorial Comares,. Granada, Espafia,
1999 . Pag. 2
*" Revista de la Facultad de Derecho de la Universidad Complutense Op. Cit. Pag. 220.
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cudles son las oportunidades y los riesgos a los que nos enfrenta este nuevo
conocimiento, a fin, de tomar las acciones necesarias que nos conduzcan a
disfrutar de tales beneficios y a evitar el uso indebido de esta informacion en
contra de los principios de los derechos humanos y el respeto a los valores de la

sociedad.

Es preciso avalar la privacidad de las caracteristicas genéticas de cada individuo,
ya que, asi se garantiza el derecho a no saber aquellas enfermedades a la que se
puede estar propenso. Este hallazgo podria acrecentar las importantes
desigualdades que existen actualmente entre los paises del primer mundo. Es
primordial el respeto a los derechos del individuo, al tiempo que progresa el

conocimiento cientifico del genoma y sus aplicaciones.

Al declarar al Genoma Humano patrimonio de la Humanidad, se evita al menos
tedricamente, que empresas y agencias involucradas pudieran apropiarse del
nuevo conocimiento, de los paises desarrollados sobre los rezagados.

1.4 CONCEPTO DE SOCIOLOGIA

Disciplina relativamente moderna, nacida como ciencia autonoma a partir de la
segunda mitad del siglo XIX, cuya paternidad corresponde al pesador positivista,
francés, Cesar Augusto Comte, “de la voz latina ‘socius’ o ‘societas’ y de la voz

griega ‘logos’,” queriendo enunciarse con el anterior término un tratado o ciencia

128

de la sociedad””. “Asi mismo este la define como: “Parte complementaria de la

filosofia natural que se refiere al estudio positivo del conjunto de leyes

fundamentales propias de los fenémenos sociales”?°.

8 HOFFMAN ELIZALDE, Roberto.- Sociologia del Derecho, Editorial Textos Universitarios, México, 1975 Pag.
16
2 |bidem. Pag. 17
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Se remonta hacia el siglo Il antes de Cristo, cuando Platén, en sus obras El
banquete, Las leyes y La Republica, propone un pensamiento sobre la sociedad
de su tiempo a la vez que propone un modelo social. Aristoteles discipulo de
Platon, en su libro Politica, aborda el mismo tema, en general el pensamiento

griego se preocupo por el deber ser de la sociedad.

En el Renacimiento encontramos proyectos como el de Tomas Moro, en su libro
Utopia, en el que describe la forma de vida en una isla con caracteristicas de
orden, felicidad y bien comudn. En los siglos XVI y XVII, el pensamiento social se
encamino, hacia la ciencia politica, representantes de esta corriente son Nicolas
Maquiavelo, Juan Bodino y Thomas Hobbes en tanto que de la teoria econémica,
se destacan Raymond de Quesnay y Adam Smith.

En un principio el mismo Comte llamé a la sociologia ‘Fisica Social’, pero también
recibi6 nombres como ‘Ciencia del Hombre’ término acufiado por Saint Simon,
‘Ciencia de la Sociedad’ por Condorcet, otros como ‘Historia Natural de la
Sociedad’, ‘Filosofia Social’ o ‘Ciencia Social’, segun Comte el término Sociologia
corresponde a la idea de expresar que los fendmenos de la vida social se hallan
incluidos entre los fendmenos naturales y sujetos a ineludibles leyes naturales. Sin
embargo “es una disciplina sistematica y cientifica que busca el conocimiento del
hombre como animal social; sus sociedades y subsociedades y su ajuste a las
mismas, sus costumbres e instituciones y las pautas de estabilidad y cambio que

estas desarrollan”°.

El objeto de la sociologia, es el estudio cientifico de los hechos sociales, en los
gue se engloban las relaciones humanas, procesos sociales, grupos, formaciones
0 estructuras, trata de aplicar los métodos de la ciencia al estudio del hombre y la

sociedad, se ocupa principalmente de los fenbmenos humanos.

% STEWART E. W. y GLYNN J.A..- Introduccién a la Sociologia, Editorial Paidos, Primera Edicion, Buenos
Aires Argentina, 1977. Pag. 13
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Otras disciplinas de las ciencias sociales como la economia, ciencias politicas, la
antropologia y la psicologia, también estudian temas que pertenecen a la esfera
de la sociologia es decir, a la sociedad, pero esta ciencia analiza las formas de las
estructuras sociales, a las instituciones como clase, familia, comunidad y poder,
los problemas de naturaleza social y como influyen en la sociedad. No obstante a
pesar de que la Sociologia consigue aprovechar los hallazgos de las otras ciencias
tiene un campo especifico de estudio; “el estudio de la vida de grupo; cémo el
individuo es influenciado por otros, y como él, a su vez, influye sobre los

"3l ‘as decir, otras ciencias también consideran el hecho social o la relacién

demas
interhumana pero ninguna de esas ciencias hace de la realidad social su tema

central de estudio ademas, de analizarlo e interpretarlo.

Hasta finales del siglo XIX la Sociologia no comenzd a ser reconocida como
disciplina académica, en sus inicios se estimaba que la Sociologia era util solo
para tratar los males sociales, actualmente se asume que esta aporta una vision y
un juicio valioso para interpretar y comprender el confuso y complicado mundo en
que habitamos. “La Sociologia no se ocupa de ideales normativos para la
conducta social, no formula juicios de valor, no suministra una pauta para la
organizacion o la reforma de la sociedad, no ofrece recetas ni métodos para

132

actuar sobre las realidades sociales”>“, es decir, se dedica a estudiar Unicamente

los hechos sociales tal y como ellos son.

Autores como, Vidart, consideré que “La sociologia es la ciencia que en su parte

descriptiva caracteriza los hechos sociales y en su faz explicativa interpreta la

estructura y el funcionamiento de las sociedades concretas”>.

Al igual Recasens Riches, sefiala que; “La sociologia es el estudio cientifico de los

hechos sociales, es decir de la convivencia humana, de las relaciones

interhumanas, en cuanto a su realidad o ser efectivo™*.

%! Ibidem Péag. 14
32 AZUARA PEREZ Leandro. Sociologia Editorial Porrda. 11° edicién, México, 1991. Pag. 17
* HOFFMAN ELIZALDE Roberto.- Op. Cit. Pag. 22
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Aun se discute si la Sociologia es una ciencia 0 no lo es. En verdad, su
importancia radica en su aplicabilidad y en la utilidad que puede brindar al hombre
y a la sociedad, independientemente de su status dentro del pensamiento
cientifico. Es lo que le da el caracter de ciencia a la Sociologia, el estudio de los
hechos sociales dentro de una colectividad humana para conocer el devenir social,

asi como el estudio de los fenbmenos sociales.

La Sociologia del derecho, rama de la Sociologia que estudia las condiciones
sociales de la creacion del derecho, la normativa legal y las instituciones juridicas,

asi como, la influencia del ordenamiento juridico sobre la sociedad.

1.5 CONCEPTO DE SOCIEDAD

Como toda ciencia o disciplina, la Sociologia encierra conceptos cuya importancia
no se pueden ignorar, la sociologia estudia la sociedad y los cambios que esta

resiste, por lo que juzgamos necesario desarrollar el concepto de sociedad.

No obstante su valor, no hay un claro acuerdo relativo al significado del término,
“quiza ninguna palabra tenga menos precision en el uso que el término

»n35

sociedad”™, sin embargo, en su uso mas frecuente, la sociedad se refiere

meramente al hecho basico de la sociedad humana.

“La sociedad es la agrupacion de individuos, familias y/o clanes que se unen para
facilitar el logro de algunos de los objetivos de la vida. La base de la sociedad son
la relaciones humanas de orden econdmico, politico, religioso y cultural

principalmente”®.

* Ibidem. Pag. 17
° CHINOY, Ely.- La Sociedad, Introduccion a la Sociologia, Fondo de Cultura Econémica, Novena
reimpresion, México 1978, Pag. 45
% CARDENAS VIDAURRI, José Onorio.- Sociedad Mexicana, Editorial Trillas, Primera Edicién, México, 1997,
Pag. 19.
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El concepto de sociedad se ha empleado en las ciencias sociales de todas las
épocas con significado y fundamentacion diferente: en Roma se utilizaba para
definir un grupo constituido por acuerdo voluntario con objetivo compartido. El
filosofo, griego, Aristoteles, ya consideraba a la sociedad como organismo vivo,
pensamiento que poco después el tedlogo, italiano, Tomas de Aquino, completé y
desarroll6 como totalidad organica propia, base del pensamiento social cristiano:

los individuos que la componen son partes de un todo.

Desde el inicio del siglo XVI se expres6 una nocion de un orden artificial fundado
en una asociacion de individuos que ceden su derecho a una entidad social capaz
de garantizar el orden y la seguridad en sus relaciones. Con el inicio de la
industrializacion, la sociedad, desde el punto de vista econémico, se entendia
como conjunto de los productores frente a los no productores. El tedrico social,
inglés, Herbert Spencer, vio en la sociedad una forma superior de organismo,
cuyas partes aparecen integradas y coordinadas mediante leyes naturales, a
diferencia de sus compatriotas, Thomas Hobbes y John Locke, quienes

cuestionaban a la sociedad como un hecho natural.

El filésofo positivista francés, August Comte, diferencié las sociedades en
estaticas y dinamicas, y el materialismo historico rechazé el término de sociedad
en general para referirse a las sociedades histéricamente determinadas en un
tiempo y espacio determinados. En la filosofia alemana de finales del siglo XIX se
desarroll6 la diferencia entre sociedad y comunidad, formas de organizacion,
artificial o natural, basadas en el contrato o el estatus. Georg Simmel, explicé a la
sociedad como la suma de individuos asociados y sistema de relaciones, que
implica un conjunto social. Ya en el siglo XX, los antropélogos sociales, influidos
por Emil Durkheim, desarrollaron la predisposicion a concebir la sociedad como el

conjunto de relaciones sociales evidentes entre los miembros de una comunidad.

El estudio de la evolucion de los diversos tipos de sociedad ha dado lugar a la

expresion de estudios diferentes: sociedades simples y complejas, sagradas,
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rurales y urbanas, tradicionales y modernas, institucionales e industriales,
etcétera. Recientemente se ha desarrollado el analisis de algunas formas
particulares de sociedad: sociedad industrial y postindustrial, sociedad de masas y

sociedad global.

A pesar de su importancia, no hay un claro acuerdo sobre el significado del
término, incluso entre los cientificos sociales o, con mayor particularidad, los
socidlogos, algunos de los cuales han designado a su disciplina como la ciencia
de la sociedad. “En la larga historia de la literatura que se ocupa de la vida de los
seres humanos reunidos en grupo ha comentado Gladys Bryson , quiza ninguna

palabra tenga menos precisién en el uso que el término sociedad” *’

No podemos, por tanto, sugerir una definicion que fuese aceptada por todos o casi
todos los soci6logos. Ni ganariamos nada agregando una mas al conjunto ya
imponente de alternativas. En vez de ello, podemos llevar adelante nuestro
andlisis explorando los diversos significados que han  sido atribuidos al
término, y examinando brevemente los diversos usos que se le dan. Como
seflalamos antes, las diferencias conceptuales significan con frecuencia que la

gente observa o subraya diferentes aspectos del mismo fenémeno.

En su uso mas general, la sociedad se refiere meramente al hecho basico de la
asociacion humana. Por ejemplo, el término ha sido empleado, “en el mas amplio
sentido, para incluir toda clase y grado de relaciones en que entran los hombres,
sean ellas organizadas o desorganizadas, directas o indirectas, conscientes o
inconscientes, de colaboracion de antagonismo. Ella incluye todo el tejido de las
relaciones humanas no tiene limites o fronteras definidas. De una estructura
amorfa en si misma, surgen de ella sociedades numerosas, especificas,
traslapadas e interconectadas, aunque todas ellas no agotan el concepto de

»38

sociedad”*”, pero de entre todos los grupos, la sociedad es el grupo maximo es

" CHINOY, Ely.- Op. Cit. Pp. 44-45
% Ibidem. Pag. 45.
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aguel que los contiene todos. Por eso se distingue de los demas por que es
autosuficiente; incluye todos los elementos necesarios para sobrevivir, en otras

palabras se autoabastece.

“Toda sociedad consta de tres elementos indispensables que son la poblacion, el
territorio y el bien comin”®. De igual forma la sociedad va a presentar grupos,
liderazgo, fendbmenos de poder, conflictos, etc., como caracteristicas generales,
por lo que consideramos el Proyecto Genoma Humano producira conflictos como

fendmeno de poder en el bien comun de la Sociedad Mexicana.

% CARDENAS VIDAURRI, José Onorio y ZACARIAS, Israel Casimiro — Op Cit pag 19
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CAPITULO Il LA PERSONA SOCIAL Y SUS DERECHOS

2.1 LA SOCIOLOGIA Y SUS FINES.

Durante mucho tiempo se ha identificado a la Sociologia como una amplia
reconstruccion evolutiva del cambio historico en las sociedades, y con el estudio
de las relaciones e interdependencias entre instituciones y aspectos de la vida
social (estado, familia, economia o religion). Por esta razén, se consideraba a la
Sociologia como una disciplina sintetizadora que intentaba integrar los resultados
de otras ciencias sociales. Aunque estos conceptos sobre el ambito y el enfoque
de la Sociologia siguen siendo validos, actualmente se tiende a considerarlos
como parte de la teoria socioldgica, que a su vez, solo es un area de la ciencia de

la Sociologia.

La teoria sociologica, también engloba el estudio y el andlisis y los conceptos
basicos comunes a todas las esferas de la vida social estudiadas por la
Sociologia. El énfasis puesto en las investigaciones empiricas, realizadas con
meétodos de investigacion estandarizados y a menudo estadisticos, desvio la
atencion de los sociélogos desde la vision abstracta de los estudios del siglo XIX
hacia areas mas concretas de la realidad social. Estas areas se convirtieron en
subareas, donde la mayoria de estas comparten los mismos conceptos basicos y

técnicas de investigacion.

Dado que practicamente toda actividad humana implica una relaciéon social, otra
de las subareas importantes de especializacion de la Sociologia, es el estudio de
la estructura social en los distintos campos de actividad humana, como la

Sociologia Politica, la Sociologia del derecho, de la religion, de la educacion, etc.
Por lo tanto, la sociologia como ciencia que estudia la naturaleza y las funciones
de la sociedad y sus influencias sobre nuestra vida, se debe precisar que esta

ciencia tiene ciertos fines, como los sefiala Ginsberg y son los siguientes:
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A. “La Sociologia intenta ofrecernos lo que puede llamarse una clasificacion
de los tipos y formas de las relaciones sociales, como instituciones y
asociaciones;

B. Busca las relaciones existentes entre diversas partes o factores de la vida
social y

C. Se esfuerza por desentrafiar las condiciones fundamentales del cambio y
la estabilidad social, ya que las reacciones sociales dependen
verosimilmente de la naturaleza de los individuos y de sus reacciones
entre si, con la comunidad y con el medio externo. Finalmente expone:

D. Pretenden en lo posible pasar de sus generalidades empiricas a las leyes
sociologicas especificas, es decir, leyes sui generis no reductibles a las

que regulan la vida y la psique de los organismos individuales”*.

2.2 LA SOCIOLOGIA Y EL DERECHO

La vida social esta condicionada por el instinto gregario del hombre, o sea, por la
tendencia a vivir en grupos para defenderse de las contingencias y sobrevivir. La
herencia es un factor en el gregarismo humano. En este sentido lo que distingue al
hombre en su cualidad de portador y transmisor de cultura que va siendo
acumulada y aprovechada de generacion en generacion. El elemento social
comienza a aparecer en el grupo cuando la gente se da cuenta de las influencias

mutuas que se ejercen entre los que viven agrupados.

La caracteristica de la sociedad, es el sistema de relaciones que establece con
cierta regularidad, una conducta adaptativa de los individuos en el grupo
organizado. La organizacion de la estructura social es la piedra angular de todas
las sociedades humanas. Por lo que, la Sociologia, se ha dado a la tarea de
estudiar el proceso de socializacion, porque, la sociedad y los grupos sociales que

la componen influyen intensamente en la conducta del hombre.

‘0 BARRAGAN, Rene.- Bosquejo de la Sociologia del Derecho, Editado por el Instituto de Investigaciones
Sociales de la Universidad Nacional, México, 1965, P.P. 21y 22
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En la medida que el hombre crece y pasa a formar parte de la sociedad aprende
las costumbres, las leyes y las normas sociales, produciendo reacciones diversas
entre los individuos, y para llegar a un orden social de convivencia, se requiere del
Derecho, como un producto de vida social, considerado como un ordenamiento

coactivo, el cual existe para el desarrollo y la garantia de los intereses sociales.

Para Ramén Soriano “El Derecho es un instrumento de organizacion de la
sociedad: un medio para la propia subsistencia de la sociedad, ya que sin un
minimo de organizacién la sociedad, colectivo de un siempre dificil equilibrio de

voluntades, no podria permanecer”*.

Segun Leandro Azuara “El derecho nace originalmente en la vida humana para
colmar una urgencia de certeza y seguridad en determinadas relaciones sociales,
gue son reputados de maxima importancia. El autor sefiala que el derecho se
presenta como un conjunto de normas elaboradas y vividas por los hombres bajo
el estimulo de las necesidades de su existencia colectiva y con el propoésito de

realizar determinados valores de ésta” *°.

De aqui se deduce que el Derecho es parte de nuestra existencia, porque sin
darnos cuenta, estamos inmersos en la realidad social, cuyas normas repercuten
en el cambio de la sociedad y donde el comportamiento de los individuos genera
una respuesta social, por ser el Derecho un sistema normativo que rige los hecho

sociales.

Aniade Rene Barragan que “el Derecho rige la vida social, pero ésta a su vez,

transforma el derecho. De lo anterior se desprende que el Derecho es para la

sociedad un simple medio de que se vale para cumplir sus fines".

41 SORIANO, Ramon.- Sociologia del Derecho, Primera edicién, Editorial Ariel, Espafia, 1997. Pag. 385

42 RECASENS SICHES, Luis.- Tratado General de Sociologia, Decimosexta edicion, Porria, México, 1978.
Pag. 590

“* HOFFMAN ELIZALDE, Roberto.- Op. cit. P4g. 83
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De este modo el Derecho surge para regular las relaciones entre el hombre y

seguir sus intereses, siendo las funciones sociales mas importantes, los

siguientes:

A)

B)

C)

D)

E)

Funcion de Control Social.- Provee de una serie de elementos para dirigir y

orientar el comportamiento social. (normas, leyes, reglamentos, etc.)

Funcion de Organizacion.- “La organizacion de la sociedad es una de las
funciones mas transparentes del derecho, porque no hay posibilidad de
subsistencia fuera de la sociedad, y cualquier sociedad hasta la mas

elemental sociedad familiar, necesita de un minimo de organizacion™**.

Funcion de Resolucion de Conflictos.- El derecho tiene su existencia en la
sociedad para la solucion de conflictos en que se vean amenazados sus
miembros y, es a través de las leyes que el derecho establece conceptos
en donde se encuentren comprendidos todos los casos particulares que se
presenten, y los individuos adquieran la seguridad que su solucion sera

obligatoria para todos.

Funcion de Sociabilidad.- “La pertenencia a la sociedad y el proceso de
sociabilidad que en su seno recibe el sujeto le hace sentir vinculos sociales
y adquirir la conciencia de que debe respetar las normas e instituciones que

rigen el funcionamiento de los grupos humanos en sociedad”*.

Funcion de Cambio Social.- El derecho es el instrumento para generar
importantes cambios sociales y promover los intereses sociales en general,
a pesar que su fin es el orden social, el mero hecho que se modifiquen las
necesidades sociales, permiten que el orden juridico equilibre y armonicen

la situacion social.

* SORIANO, Ramén.- Op. Cit. P4g. 315
* |bidem, Pag. 403
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2.3 DERECHOS HUMANOS Y SOCIOLOGIA

Durante la historia de la sociedad humana, se han producido una serie de crisis
econdémicas y politicas entre los hombres que tienen una misma posicion social,
formando una clase privilegiada principalmente en la época medieval europea,
donde los gobernantes sometieron irracionalmente a la miseria a los grupos
desprotegidos, quienes al darse cuenta de su situacion, toman conciencia de si
mismos y dan inicio a un cambio de ideologia politica y social, sobre el
reconocimiento de sus derechos, los cuales toman forma de cartas, contratos o
pactos como lo fue el ‘Pacto o Fuero de Ledn’ de 1188, el Fuero de Cuenca, de
1189 y la Carta Magna Inglesa, de 1215, la que inicia una serie de documentos y
libertades a todo el pueblo ingles, hasta llegar al Bill of Rights, de 1689.

La experiencia juridica inglesa se ve prolongada, de manera especialmente
relevante para el progresivo desarrollo de los derechos humanos, en las colonias
americanas. Asi a través de las declaraciones de los derechos de los nuevos
estados de la Unidbn Americana, especialmente la del estado de Virginia, de 1776,
lo cual fue incorporada al texto de la Constitucion del 17 de septiembre de 1787,
como por medio de la clasica y trascendental declaracion del hombre y del
Ciudadano, de 1789, incorporada a la Constitucion del 3 de Septiembre de 1791,
habria de iniciarse una nueva etapa en el proceso de positivizacion de los

derechos humanos.

“A partir de 1917, con la promulgacion de la Constitucion Mexicana, arrancaria la
etapa actual de la evoluciéon de los derechos humanos, las cuales, por un lado, la
reivindicacion de los derechos sociales, lato sensu, y su consagracion

constitucional” “°.

4 UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO.-Diccionario de Derecho Constitucional, Editorial
Porrda, México, 2002, Pag. 174.
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Siendo la libertad el mayor atributo del ser humano, se basa en tres rangos de

derechos:

El primero, son los derechos del espiritu, los que se configuran en la libertad de
pensamiento, de opinién, de reunion, de religiobn de conciencia y de expresion,
considerados también el derecho a la igualdad, a la proteccion de las minorias, a

la educacion y el libre acceso a la cultura.

En segundo lugar, se refiere a los derechos destinados a garantizar la libre
disposicion y preservacion del cuerpo; y de la salud mental, lo que encierra el
derecho a la vida, la prohibicion de la tortura y de la esclavitud; asi como la
condena a cualquier tipo de discriminacion. Se incluye el derecho a la seguridad, a
transitar libremente, a buscar asilo, proteccion de la salud y de la familia, el

derecho al trabajo y a la propiedad individual y colectiva.

Y el ultimo lugar, las garantias de igualdad ante la ley, el derecho a participar
directa o indirectamente en el gobierno de la comunidad a acceder en igualdad de
condiciones a las funciones publicas y a votar y a ser elegido en elecciones

periodicas y autenticas por sufragio universal.

Una vez concluida la Segunda Guerra Mundial, los Derechos Humanos toman un
interés como fue la Declaracion Americana de los Derechos y Deberes del
Hombre y de la “Declaracion Universal de Derechos Humanos (ambos de 1948);
y mas tarde, con la firma y ratificacién del convenio Europeo para la Proteccion
de los Derechos Humanos, de 1950, de los Pactos Internacionales de la ONU
sobre los Derechos Humanos, uno sobre los Derechos Civiles y Politicos, y otro
sobre los Derechos Humanos, uno sobre los Derechos Civiles y Politicos, y otro
sobre los Derechos Economicos, Sociales y Culturales, ambos de 1966, asi como
de la Convencion Americana sobre los Derechos Humanos o Pacto de San José
de Costa Rica, de 1969 y de su Protocolo Adicional en materia de Derechos

Econdmicos, Sociales y Culturales denominado Protocolo Adicional de San
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Salvador del 17 de noviembre de 1988, asi como de la Carta Africana sobre
Derechos Humanos y de los Pueblos (Carta de Banjal), aprobada en Nairobi,
Kenia, el 27 de Julio de 1991” #'.

Las Constituciones de los diversos paises incorporaran los Derechos Humanos
bajo diferentes formas conocidas como catalogo o declaracién de derechos y
libertades de la persona humana, garantias individuales, derechos del pueblo,
declaracion de derechos, etc.

La concepcion de Derechos Humanos es definida por la Doctora Mireilli Roccati
como “aquellas facultades y prerrogativas inherentes a la persona humana, que le
corresponden por su propia naturaleza, indispensables para asegurar su pleno
desarrollo dentro de una sociedad organizada, mismos que deben ser reconocidos
y respetados por el poder publico o autoridad, debiendo ser garantizado por el

orden juridico positivo™*.

“Se entiende por Derechos Humanos al conjunto de garantias que establecen los
ordenamientos legales nacionales e internacionales con objeto de proteger frente
al poder publico los derechos fundamentales de los seres humanos, en cuanto a
su dignidad y el respeto que merecen por el mero hecho de pertenecer a la

especie humana” *°.

“Conjunto de facultades, prerrogativas, libertades y pretensiones de caracter civil,
politico, econdémico, social y cultural, incluidos los recursos y mecanismos de
garantia de todas ellas, que reconocen al ser humano, considerado individual y

colectivamente” *°.

" |bidem. Pag. 175

48 QUINTANA ROLDAN, Carlos et al.- Derechos Humanos, Segunda edicién, Editorial Porria, México, 2001.
Pag. 20

“ |bidem. Pag. 21

% UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO.- Diccionario, Op. Cit. Pag. 173
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Los Derechos Humanos tienen ciertas caracteristicas, y son las siguientes:

“Generales porque los tienen todos los seres humanos sin distingo alguno, y son
universales porque para estos derechos no caben limitaciones de fronteras
politicas, ni las creencias o razas, su esencia los lleva a manifestarse con dicha

validez universal.

Son imprescriptibles porque no se pierden por el tiempo, ni por alguna

circunstancia o causa que extinga a otros derechos no esenciales.

También son intransferibles, porque el derecho subjetivo derivado e
individualizado que de ellos emara, no puede ser cedido, contratado o convenido

para su perdida o menoscabo.

Son permanentes, porque protegen al ser humano desde su concepcion hasta su

muerte, porque no tiene valor sélo por etapas o generaciones, si no siempre” >*,

Con el paso del tiempo, el reconocimiento de los derechos naturales del hombre
se han convertido en derechos positivos no sélo las leyes estatales, si ho también
estan plasmados en acuerdos internacionales, estos derechos se han extendido a
las agrupaciones sociales de manera abierta y progresiva, que se van adecuando
a las nuevas necesidades del hombre, por lo tanto, corresponde a la Sociologia
del Derecho, la tarea, de contribuir al crecimiento real y a la consolidacién de los
derechos humanos; a través de la elaboracion critica de la formacién de aquellos
derechos que en el ambito social no se han incorporado o sancionado por la ley;
por ser la genética el terreno propio de la investigacion socio-juridica, ya que esta
implica la aplicacion de principios y métodos cientificos a la vida social en el orden
de fomentar a la salud.

51 QUINTANA ROLDAN, Carlos.- Op. Cit. Pag. 22

33



Esto es, porque, la medicina misma entrado en conflicto con la sociedad debido a
que sus beneficios, por razones sociales no alcanzan a toda la poblacion. El
progreso cientifico de la medicina ha sido mas rapido que su progreso social.
Muchos problemas de salud han sido resueltos médicamente, pero socialmente
permanecen sin tocar, frustrando el progreso. De aqui que la genética sea una
ciencia que en el futuro puede llegara a tener un gran papel en la Sociologia del
Derecho, en cuanto se refiere a la herencia de todo aquello que se transmite de
generacion en generacion, a través de los genes, el desarrollo de las
potencialidades genéticas, favorables o desfavorables, puede ser frenado o
estimulado por las leyes, de aqui la importancia de los Derechos Humanos, al
reconocer al individuo, como persona y protegerla de los avances cientificos, para
gue durante su investigacion se busque el beneficio en los avances técnicos con el
empleo de la ciencia médica a favor del hombre y evitar excesos en detrimento de

la sociedad.

La Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos,
aprobada el 11 de noviembre de 1997 por la Conferencia General en su 292
reunion por unanimidad y por aclamacion, constituye el primer instrumento
universal en el campo de la biologia. EI mérito indiscutible de ese texto radica en
el equilibrio que establece entre la garantia del respeto de los derechos y las
libertades fundamentales, y la necesidad de garantizar la libertad de Ila
investigacion. La Conferencia General de la UNESCO acompaiio esa Declaracion
de una resolucién de aplicaciéon en la que pide a los Estados Miembros que tomen
las medidas apropiadas para promover los principios enunciados en ella y
favorecer su aplicacién. EI compromiso moral contraido por los Estados al adoptar
la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos es
un punto de partida: anuncia una toma de conciencia mundial de la necesidad, de
una reflexion ética sobre las ciencias y las tecnologias. Incumbe ahora a los
Estados dar vida a la Declaracion con las medidas que se decidan adoptar,
garantizandole asi su paternidad.
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Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos

Recordando que en el Preambulo de la Constitucion de la UNESCO se invocan los
principios democréticos de la dignidad, la igualdad, el respeto mutuo de los
hombres; impugnando el dogma de la desigualdad de los hombres y de las razas,
se indica que la amplia difusion de la cultura, la educacion de la humanidad para la
justicia, la libertad, la paz son indispensables a la dignidad del hombre lo que
constituye un deber sagrado que todas las naciones han de cumplir con un espiritu
de responsabilidad de ayuda mutua, se proclama que esa paz debe basarse en la
solidaridad intelectual moral de la humanidad. Declarando que la Organizacion se
propone alcanzar mediante la cooperacion de las naciones del mundo en las
esferas de la educacion, de la ciencia y de la cultura; los objetivos de paz
internacional de bienestar general de la humanidad, para el logro de los cuales se

han establecido la Naciones Unidas, como proclama la Carta.

Recordando solemnemente su adhesion a los principios universales de los
derechos humanos afirmados, en particular, la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos del 10 de diciembre de 1948 y los dos Pactos Internacionales
de la Naciones Unidas de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales; asi como
los Derechos Civiles y Politicos del 16 de diciembre de 1966; la Convencién de las
Naciones Unidas para la Prevencion y Sancién del Delito de Genocidio del 9 de
diciembre de 1948; la Convencion Internacional de la Naciones Unidas sobre la
Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion Racial del 21 de diciembre de
1965; la Declaracion de la Naciones Unidas de los Derechos del Retrasado Mental
del 20 diciembre de 1971; la Declaracion de las Naciones Unidas de los Derechos
de los Impedidos de 9 diciembre de 1975; la Convencion de la Naciones Unidas
sobre la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer del 18
de diciembre de 1979; la Declaracién de las Naciones Unidas sobre los Principios
Fundamentales de Justicia para las Victimas de Delitos y del Abuso del Poder del
29 de noviembre de 1985; la Convencion de las Naciones Unidas sobre los

Derechos del Nifio del 20 de noviembre de 1989; las Normas Uniformes de las
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Naciones Unidas sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas son
Discapacidad del 20 de noviembre de 1993; la Convencidn sobre la Prohibicion del
Desarrollo, la Produccién y el Almacenamiento de Armas Bacterioldgicas
(biolégicas) y Toxinicas y sobre su Destruccion del 16 de diciembre de 1971; la
Convencion de la UNESCO relativa a la Lucha contra las Discriminaciones en la
Esfera de la Ensefianza del 14 de diciembre de 1960; la Declaracion de Principios
de la Cooperacion Cultural Internacional de la UNESCO del 4 noviembre de 1996,
la Recomendaciéon de la UNESCO relativa a la Situacion de los Investigadores
Cientificos del 20 de noviembre de 1974, la Declaracion de la UNESCO sobre la
Raza y los Prejuicios Raciales del 27 de noviembre de 1978; el Convenio de la
OIT (N° 1119 relativo a la Discriminacion en materia de Empleo y Ocupacion del
25 de junio de 1958 y el Convenio de la OIT (N° 169) sobre Pueblos Indigenas y
Tribales en Paises Independientes del 27 de junio de 1989.

Teniendo presentes, y sin perjuicio de lo que dispongan, los instrumentos
internacionales que pueden concernir a las aplicaciones de la genética en la
esfera de la propiedad intelectual, en particular la Convencion de Berna para la
Proteccion de las Obras Literarias y Artisticas del 9 de septiembre de 1886 y la
Convencién Universal de la UNESCO sobre Derecho de Autor del 6 de septiembre
de 1952 revisadas la ultima vez en Paris el 24 de julio de 1971; el Convenio de
Paris para la Proteccion de la Propiedad Industrial del 20 de marzo de 1883,
revisado por Ultima vez en Estocolmo el 14 de julio de 1967; el Tratado de
Budapest de la OMPI sobre el Reconocimiento Internacional del Deposito de
Microorganismos a fines del Procedimiento en materia de Patentes del 28 de abril
de 1977; el Acuerdo sobre los Aspectos de los Derechos de Propiedad Intelectual
relacionados con el Comercio (ADPIC) anexado al Acuerdo por el que se
establece la Organizacion Mundial del Comercio que entr6 en vigor el 1° de enero
de 1995.

Es importante también el Convenio de las Naciones Unidas sobre la Diversidad

Bioloégica del 5 de junio de 1992 y destacando a este respecto que el
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reconocimiento de la diversidad genética de la humanidad, no debe dar lugar a
ninguna interpretacion de tipo social o politico que cuestione la dignidad intrinseca
y los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de la familia humana,
de conformidad con el preAmbulo de la Declaracién Universal de los Derechos

Humanos.

Reconociendo que las investigaciones sobre el genoma humano y sus
aplicaciones abren inmensas perspectivas de mejoramiento de la salud de los
individuos y de toda la humanidad, pero destacando que deben al mismo tiempo
respetar plenamente la dignidad, la libertad y los derechos de la persona humana,
asi como, la prohibicibn de toda forma de discriminacion fundada en las

caracteristicas genéticas.

La UNESCO al promover y desarrollar la reflexion ética y las actividades conexas
en lo referente a las consecuencias de los progresos cientificos y técnicos en el
campo de la biologia y la genética, respetando los derechos y las libertades

fundamentales del ser humano.

Proclama los principios siguientes y aprueba la presente Declaracion:

A. LA DIGNIDAD HUMANA Y EL GENOMA HUMANO

Art. 1 El genoma es la base de la unidad fundamental de todos los miembros de la
familia humana y del reconocimiento de su dignidad intrinseca y su
diversidad. En sentido simbdlico, el genoma humano es el patrimonio de
la humanidad.

Art. 2 a) Cada individuo tiene derecho al respeto de su dignidad y derechos,
cualesquiera que sean sus caracteristicas.
b) Esta dignidad impone que no se reduzca a los individuos a sus
caracteristicas genéticas y que se respete el caracter Unico de cada unoy

su diversidad.
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Art. 3 El genoma humano, por su naturaleza evolutivo, estda sometido a
mutaciones. Entrafia posibilidades que se expresan de distintos modos en
funcién del entorno natural y social de cada persona, que comprende su
estado de salud individual, sus condiciones de vida, su alimentacion y si
educacion.

Art. 4 El genoma humano es su estado natural no puede dar lugar a beneficios

pecuniarios.

B. DERECHOS DE LA PERSONAS INTERESADAS.

Art. 5 a) Una investigacion, un tratamiento o un diagndéstico en relacién con el
genoma de un individuo, sélo podra efectuarse previa evaluacion
rigurosa de los riesgos y las ventajas que entrafie y de conformidad
con cualquier otra exigencia de la legislacién nacional.

b) En todos los casos, se recabara el consentimiento previo, libre e
informado de la persona interesada. Si esta no esta en condiciones de
manifestarlo, el consentimiento o autorizacion habran de obtenerse de
conformidad con lo que estipule la ley, teniendo en cuenta el interés
superior del interesado.

c) Se debe respetar el derecho de toda persona a decidir que se informe
o no de los resultados de u examen genético y de sus consecuencias.

d) En el caso de la investigacion, los protocolos de investigaciones
deberan someterse, ademas, a una evaluacion previa, de conformidad
con las normas y directrices nacionales e internacionales aplicables en
la materia.

e) Si en conformidad con la ley una persona no estuviese en condiciones
de expresar su consentimiento, solo se podra efectuar una
investigacion sobre el genoma a condicién de que el represente un
beneficio directo para la salud, y a reserva de las autorizaciones y
medidas de proteccién estipuladas por la ley. Una investigacion que no

represente un beneficio directo previsible para la salud solo podra
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Art. 6

Art. 7

Art. 8

Art. 9

efectuarse a titulo excepcional, con la mayor prudencia y procurando
no exponerla interesado si N0 a un riesgo y coercion minimos, y si la
investigacion esta encaminada a reanudar en beneficio de la salud de
otras personas pertenecientes al mismo grupo de edad o que se
encuentren en las mismas condiciones genéticas, a reserva de que
dicha investigacion se efectué en las condiciones previstas por la ley y
sea compatible con la proteccibn de los derechos humanos

individuales.

Nadie podra ser objeto de discriminaciones fundadas en sus
caracteristicas genéticas, cuyo objeto o efecto seria atentar contra los
derechos humanos vy libertades fundamentales y el reconocimiento de
su dignidad.

Se debera proteger en las condiciones estipuladas por la ley la
confidencialidad de los datos genéticos asociados con la persona
identificable, conservados o tratados con fines de investigacion o

cualquier otra finalidad.

Toda persona tendra derecho, de conformidad con el derecho
internacional y el derecho nacional, a una reparacién equitativa de un
dafio del que pueda haber sido victima, cuya causa directa y

determinante pueda haber sido una intervencion en su genoma.

Para proteger los derechos humanos vy las libertades fundamentales,
s6lo la legislacion podra limitar los principios de consentimiento y
confidencialidad, de haber razones imperiosas para ello, y a reserva
del estricto respeto del derecho internacional publico y del derecho

internacional relativo a los derechos humanos.
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INVESTIGACIONES SOBRE EL GENOMA HUMANO

Art. 10

Art. 11

Art. 12

Ninguna investigacion relativa al genoma humano ni ninguna de sus
aplicaciones, en particular en las esferas de la biologia, la genética y la
medicina, podra prevalecer sobre el respeto de los derechos humanos
, de las libertades fundamentales y de la dignidad humana de los
individuos o, si procede, de grupos de individuos.

No deben permitirse las practicas que sean contrarias a la dignidad
humana, como la clonacion de los fines de reproduccion de los seres
humanos. Se invita a los Estados y a las organizaciones
internacionales competentes a que cooperen para identificar estas
practicas y a que adopten en el plano nacional o internacional las
medidas que correspondan , para asegurarse de que se respetan los

principios enunciados en la presenta Declaracion.

Toda persona debe tener acceso a los progresos de la biologia, la
procede de la libertad del pensamiento. Las aplicaciones de la
investigacion sobre el genoma humano, sobre todo en el campo de la
biologia, la genética, la medicina, deben orientarse a aliviar el

sufrimiento y mejorar la salud del individuo y de toda la humanidad.

CONDICIONES DE EJERCICIO DE LA ACTIVIDAD CIENTIFICA.

Art. 13

Las consecuencias éticas y sociales de las investigaciones sobre el
genoma humano imponen a los investigadores responsabilidades
especiales de rigor, prudencia, probidad intelectual e integridad, tanto
en la realizacion de las investigaciones como en la presentacion y
utilizacion de los resultados de estas. Los responsables de la
formulacion de politicas cientificas publicas y privadas tienen también

responsabilidades especiales al respecto.
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Art. 14

Art. 15

Art. 16

Los Estados tomaran las medidas apropiadas para favorecer las
condiciones intelectuales y materiales propicias para el libre ejercicio
de las actividades de investigacion sobre el genoma humano, y para
tener en cuenta las consecuencias éticas, legales, sociales y
econdmicas de dicha investigacion, basandose en los principios

establecidos en la presente Declaracion.

Los Estados tomaran las medidas apropiadas para fijar el marco libre
ejercicio de las actividades de investigacion sobre el genoma humano
respetando los principios establecidos en la presente Declaracion, a fin
de garantizar el respeto de los derechos humanos, las libertades
fundamentales y la dignidad humana y proteger la salud publica .
Velaran para que los resultados de esas investigaciones no puedan

utilizarse con fines no pacificos.

Los Estados reconoceran el interés de promover, en los distintos
niveles apropiados, la creacion de comités de ética independientes,
pluridisciplinarios y pluralistas, encargados de apreciar las cuestiones
éticas, juridicas y sociales planteadas por las investigaciones sobre el

genoma humano y sus aplicaciones.

SOLIDARIDAD Y COOPERACION INTERNACIONAL.

Art. 17

Los Estados deberan respetar y promover la practica de la solidaridad
para con los individuos, familias o poblaciones particularmente
expuestos a las enfermedades o discapacidades de indole genética o
afectada por estas. Deberian fomentar, entre otras cosas las
investigaciones encaminadas a identificar, prevenir y tratar las

enfermedades genéticas o aquellas en las que interviene la genética,

41



Art. 19

sobre todo las enfermedades raras y las enfermedades endémicas que

afectan a una parte considerable de la poblacién mundial.

a) En el marco de la cooperacidn internacional con los paises en
desarrollo, los Estados deberan esforzarse por fomentar medidas

destinadas a:

b) Las organizaciones internacionales competentes deberan apoyar y
promover las iniciativas que tomen los Estados con los fines

enumerados mas arriba.

FOMENTOS DE LOS PRINCIPIOS DE LA DECLARACION

Art. 20

Art. 21

Los Estados tomaran las medidas adecuadas para fomentar los
principios establecido en la Declaraciéon, a través de la educacion y
otros medios pertinentes, y en particular, entre otras cosas, la
investigacion y formacion en campos interdisciplinarios y el fomento
de la educaciébn en materia de bioética, en todos los niveles,

particularmente para los responsables de la politicas cientificas.

Los Estados tomaran las medidas adecuadas para fomentar otras
formas de investigacion, formacion y difusion de la de la informacion
gue permitan a la sociedad y a cada uno de sus miembros cobrar
mayor conciencia de sus responsabilidades ante las cuestiones
fundamentales relacionadas con la defensa de la dignidad humana que
puedan plantear la investigacion en biologia , genética y medicina y las
correspondientes aplicaciones. Se deberian comprometer, ademas, a
favorecer al respecto un debate abierto en el plano internacional que
garantice la libre expresion de las distintas corrientes de pensamiento

socioculturales, religiosas y filosdficas.
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APLICACION DE LA DECLARACION

Art. 22

Art. 23

Art. 24

Art. 25

Los Estados intentaran garantizar el respeto de los principios
enunciados en la presente Declaracion y facilitar su aplicacion por

cuantas medidas resulten apropiadas.

Los Estados tomaran las medidas adecuadas para fomentar mediante
la educacién, la formacién y la informacion, el respeto de los principios
antes enunciados y favorecer su reconocimiento y su aplicacion
efectiva. Los Estados deberan fomentar también los intercambios y las
redes entre comités de ética independientes, segun se establezcan,

para favorecer su plena colaboracion.

El Comité Internacional de Bioética de la UNESCO, contribuird a
difundir los principios enunciados en la presente declaracion y a
profundizar el examen de las cuestiones planteadas para su aplicacion

y por la evolucion de las tecnologias en cuestion

Ninguna disposicién de la presente declaracion podré interpretarse
como si confiriera a un Estado, un grupo o un individuo, un derecho
cualquiera a ejercer una actividad o a realizar un acto que vaya en
contra de los derechos humanos vy las libertades fundamentales, y en

particular los principios establecidos en la presente Declaracion.
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2.4 PERSONA SOCIAL

El origen etimolégico de la palabra “persona viene del latin personare, resonar. La
palabra persona, en si misma, parece venir de la voz entrusca phersu y significa
originalmente la mascara en la representacion teatral” **. Principalmente es en el
teatro griego donde las personificaciones dramatizadas se mostraban al aire libre,
en cuyas plazas publicas o anfiteatros era casi imposible que la voz del actor se
alcanzara a escuchar por su publico, y para poder dominar este obstaculo se le
hizo a cada actor una mascara, a través del cual emitia su voz de manera clara y
sonora. A esta mascara se le llamo6 persona, personas, personar que significa

sonar mucho, resonar con gran ruido, hacer mucho estrépito”>.

Como esta mascara era de imitacion, a veces del retrato mismo del individuo
representado por el comico, la palabra persona llegé a usarse muy pronto en el
sentido del personaje o papel escénico, pasando esta costumbre al teatro latino vy,
este a su vez, al lenguaje vulgar como sinénimo de hombre, que “es la traduccién

de la palabra griega présopon o sea rostro que alguien muestra como propio”>*.

Pero el que introduce la palabra persona al mundo occidental, es el romano,
Manlio Severino Boecio, fildsofo de fines de siglo V y principios del VI de la era
cristiana quien define a la “Persona es una sustancia individual de naturaleza

racional”>®.

Al entrar al estudio del concepto de persona como ente social, encontramos que
Antonio Millan Puelles nos dice que la persona es “un ser que por tener, no sélo
instintos, si no también entendimiento y libertad, es capaz de sentir necesidades

2 GONZALEZ URIBE, Héctor.- Hombre y Sociedad, Editorial Jus, México, 1972. Pag. 2

53 CERVANTES, Manuel.- Historia y Naturaleza de Personalidad Juridica, Editorial Cultura, México, 1932,
Pag. 10

** GONZALEZ URIBE, Héctor.- Op. Cit. Pag. 14

%% |bidem. Pp. 20 y 21.
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morales, tanto con relacibn a su cuerpo como respecto a su espiritu, y que, por

ello, tiene también derecho a satisfacer esta doble clase de necesidades”®.

Antonio Aréstegui explica que “la persona es un ser espiritual cuya espiritualidad
viene dada por dos caracteristicas principales: el conocimiento intelectual o

conciencia y la voluntad libre™”.

Para Héctor Gonzalez Uribe, “el hombre, desde luego, es una persona y, como tal,
un ser racional y libre, que no sélo tiene fines bioldgicos inmediatos, de
conservacion y reproduccion, si no fines culturales y morales de la mas elevada

calidad”®.

Segun estos autores, el hombre es persona, en cuanto tiene libertad, que lo
capacita para obrar y no solo su instinto, lo hace ser persona, cuya libertad no es
posible sin el entendimiento, y al tener un cuerpo, necesita de cosas materiales
para satisfacer de manera instintiva, es decir, debe cubrir sus necesidades
primarias como serian la alimentacion, el vestido, etc., es menester no olvidar sus
necesidades espirituales tan importantes como la religion, la ciencia, el arte, etc.
Asi es, como el hombre, es persona al tener a su merced, el entendimiento y el
sacar provecho de la naturaleza material, pues, el hombre no vive solo o aislado,
es aqui donde deriva su sociabilidad, en primera instancia de la necesidad que
tienen los seres humanos de ayudarse reciprocamente, siendo la sociedad donde
el hombre logra su plena autorrealizacién, con el trato interpersonal desarrolla sus

capacidades de conocimiento y de decision (libertad).

%6 MIL[_AN PUELLES, Antonio.-Persona Humana y Justicia Social, Ediciones Rialp, Madrid, 1962, Pag. 14
57 AROSTEGUI, Antonio.- La Persona, Editorial CEUTA, Madrid, 1963, Pag. 33
8 GONZALEZ URIBE, Héctor.- Op. Cit. P4g.18
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2.5 DERECHOS DE LA PERSONALIDAD

Es necesario de destacar, que al estudiar los derechos de la personalidad, estos
derechos son fundamentales para los hombres, siendo el principal el derecho de la

vida y su proteccion, tanto por la ciencia juridica como por la ciencia medica.

Por lo que, “al venir al mundo un nuevo ser humano, lleva en si, y lo acompafian
durante toda su vida un conjunto de derechos innatos, originarios, que le
corresponden tan solo por el hecho de ser hombre: son los llamados derechos de

la personalidad™®.

Para Federico Puig Pefia los expresa como “aquellas facultades que corresponden
al hombre en cuanto es persona que no podrian desconocérsele sin negar esa

cualidad” .

Dice Degni que por “derechos de la personalidad es necesario entender a aquellos
derechos subjetivos particulares que encuentran también su fundamento en la
personalidad, que se dirigen a garantizar a la persona el goce de sus facultades
del cuerpo y del espiritu, atributos esenciales de la misma naturaleza humana,

condiciones fundamentales de su existencia y de su actividad”®*.

Los derechos de la personalidad son los “bienes constituidos por determinados
atributos o cualidades fisicas 0 morales del hombre individualizado y reconocidos
por el ordenamiento juridico, que tiene por objeto el goce de bienes
fundamentalmente a la persona como la vida y la integridad fisica"®,
tradicionalmente el derecho civil ha considerado que la personalidad comienza con

el nacimiento y termina con la muerte.

9 BORREL MACIA, Antonio.- Derechos Sobre su Propio Cuerpo Vivo y Muerto de Otros Hombres, Editorial
Bosch, Barcelona Espafia, 1954. Pag. 14 ]
GfJ BERGOLIO DE BROWER DE KONING, Maria Teresa et al.- Transplante de Organos entre Personas con
grganos de Cadaveres, Editorial Hamurabi, Buenos Aires Argentina, 1983, Pag. 4
Ibidem.
2 MAGALLON IBARRA, Jorge.- Derechos de la Personalidad, Editorial Porria, México, Pag. 9
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Los derechos de la personalidad, pretenden equilibrar ante la ley a todas las

personas proporcionandoles igualdad y estableciéndolo en nuestro derecho civil,

en su calidad de derechos patrimoniales no pecuniarios, en tanto, la existencia de

estos derechos llamados por la doctrina como de la personalidad son requisitos

indispensables para la realizacién de los fines del hombre y no son cuantificables

en dinero, porque como derechos personalisimos recaen sobre los modos fisicos y

morales de ser de la persona, como atributo esencial de los derechos subjetivos

que la sociedad protege y respeta.

La doctrina otorga a la figura de los derechos de personalidad las siguientes

caracteristicas:

Innatos u originario.- toda vez que pertenecen al hombre por el simple
hecho de ser hombre, por razén de nacimiento sin que para adquirirlos sea
menester un modo o titulo legal de adquisicion.

Personalisimos.- puesto que estar en presencia de derechos individuales,
privados y absolutos.

Individuales.- porque sdlo son propios de la persona fisica.

Privados.- porque pertenecen al individuo en cuanto tal.

Absolutos.- porque son eficaces frente a todos, estan dotados de eficacia
erga omnes, como los derechos reales, respecto de ellos, existe en deber
universal o general de respeto.

Extrapatrimoniales.- por considerarse fuera del comercio como tratamiento
juridico privilegiado o de especial amparo que reciben estos derechos se
justifica precisamente por razon de la dignidad de la persona que no puede
ser objeto de tréfico juridico.

Irrenunciables.- por su titular, son Inexpropiables e Inembargables, ya que
al carecer de valor econdmico resultan inestimables e inutiles como objeto
de expropiacién, sin embargo, sélo tiene relevancia para su titular, no para
los demas, son imprescriptibles, no pueden extinguirse por prescripcion,

so6lo acaban con la muerte de su titular.

47



Se hallan diversas clasificaciones referentes los derechos de la personalidad,
ya que los expertos que plantean el tema incluyen u omiten derechos, que por
los avances de la sociedad, dejan desamparados a la persona frente a los
potenciales abusos del Estado, por la aparicién de otros posibles derechos de
la personalidad, los cuales no pueden ocultarse su naturaleza por ser derechos

emanan de la persona, los cuales deben ser protegidos y respetados.

Justamente encontramos la clasificacion del Lic. Gutiérrez y Gonzalez como una

de las mas acertadas al igual que completas, y se transcribe asi:

“A.- Parte social publica.
a) Derecho al honor o reputacion.
b) Derecho al titulo profesional.
c) Derecho al secreto o a la reserva.
d) Derecho al nombre.
e) Derecho a la presencia estética.

f) Derecho de convivencia.

B.- Parte Afectiva.
a) Derecho de afeccion.

C.- Parte Fisico-Somatica.
a) Derecho a la vida
b) Derecho a la libertad.
c) Derecho a la integridad fisica.

d) Derecho ecoldgico.
E.- Derechos relacionados con el cuerpo humano.
a) Disposicion total del cuerpo

b) Disposicion de partes del cuerpo.
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c) Disposicion de accesiones del cuerpo.

D.- Derechos sobre el cadaver.
a) El cadaver en si.

b) Partes separadas del cadaver”®.

2.5.1 Derecho alaViday ala Intimidad.

Como parte de los derechos de la personalidad la vida es uno de los clasificados
como innatos esenciales, el derecho de la vida “Castan Tobefias manifiesta que
entre los derechos de la personalidad, llamados con mucha razén Derechos
esenciales, ninguno lo es tanto como el Derecho a la vida, ya que este es el bien
supremo del ser humano, sin el cual no cabe la existencia y el disfrute de los

demas bienes” %*.

La vida, por tanto, se presenta como el mayor de los bienes y valores esenciales
de la existencia del hombre, pues, de que serviria tener derecho a la educacion si
no existiera la vida: Ningun derecho tendria razén de existir. “ Dentro de la esfera
personal y cual es sabido, el bien por la excelencia, presupuesto indispensable

para que todos los demés se den en les la vida"®.

El Derecho a la vida, es el Derecho de la persona a ser respetada en su integridad
fisica. “La vida de las personas esta protegida por disposiciones diversas que
ofrecen como rasgo comun integrar una tutela de caracter publico, independiente,

por tanto, de la voluntad de los individuos” °°.

83 GUTIERREZ Y GONZALEZ, Ernesto.-El Patrimonio, Tercera edicién, PorrGa. México, 1990.
Pag. 257
® |bidem. Pag. 924

% ROGEL VIDE, Carlos.- Derecho de la Persona, Editorial J. M. Bosch, Barcelona Espafia, 1998, Pag. 130

66 GARRONE, José Alberto, Diccionario Juridico, Editorial Abeledo-Perrot. Tomo | Buenos Aires, 1989, Pp.
653y 654.
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Es de especial importancia explicar cual es el momento en que surge o se genera
el derecho a la vida. El origen de cada ser humano esta en la union de gametos,
los cuales dan inicio a la primera célula embrionaria, la cual constituira el origen de

la personalidad, formada por las caracteristicas aportadas por el padre y la madre.

“En el momento mismo de la concepcion, momento inicial de un largo camino que
conducira verosimilmente al nacimiento, comienza el surgir de la vida. Entre la
concepcion y el nacimiento se pueden distinguir los tres siguientes estudios
biol6égicos: momento de cigoto o preembrion, fruto de la fecundacion por unién de
los gametos, el 6vulo y el espermatozoide, y su desarrollo hasta que se implanta
en la pared del Utero materno, tras semana o semana y media; momento del
embrién: desde que el cigoto se implanta en el Gtero hasta el tercer mes de
embarazo sefala el origen e incremento de la 6rgano génesis, momento del feto
con apariencia humana y 6rganos formados, que maduran paulatinamente; desde

el tercer mes de embarazo hasta el parto” ®’.

Gutiérrez y Gonzalez argumenta el “derecho a la vida no surge sino hasta que el
ser humano nace, pues antes no se puede decir que tiene ese derecho. No se
debe confundir un derecho ala vida con lo que pudiera designarse, pero que

no se da, ni existe, derecho a obtener la vida;"®®

es decir, que el engendrado, adn
no nacido, no es susceptible de gozar de un derecho a la vida, por que justamente
carece del motivo ineludible para poder reclamar e intentar su ejercicio y defensa,
luego entonces la probabilidad de adquirir derechos va ligado a la circunstancia
de ser persona; y para ser persona se requiere haber nacido, a pesar de esto no
quiere decir que ese futuro ser humano sea indiferente para el derecho, pues,
este crea un eje de imputacion legal, le protege, pero no le da un derecho a la
vida, como prohibir el atentar contra su vida, prohibir el aborto, puede ser

heredero.

°” ROGEL VIDE, Carlos.- Op. Cit. Pag. 131
% GUTIERREZ Y GONZALEZ, Ernesto.- Op. Cit. Pag. 927
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Para finalizar podemos decir que “el derecho a la vida, se genera con el
nacimiento, pero que ese derecho no lo tiene el concebido, y que tampoco hay un

derecho a obtener la vida”®®.

Pero el Derecho a la vida no es un derecho absoluto de se regocija de ella, pues,
el derecho a vivir, comprende también el derecho a preservarla, conservarla. “Del
derecho a la vida y del deber de respeto a la misma, se siguen las prohibiciones

del suicidio y del homicidio,”"®

alguien en pleno uso de sus facultades decide por
motivos religiosos o de otra indole siga su curso y prescinda de atenciones,

medicamentos o tratamientos médicos.

El Derecho a la vida tiene un contenido de preservacién, como requisito para llevar
a buen fin la existencia humana, asi como el deber de respetar, el cual encuentra
su cimiento en la misma naturaleza del individuo, donde no concurre un derecho a
disponer de ella caprichosamente; por lo tanto, la persona tiene derecho a la vida
y la sociedad a legitimarla.

Por lo anterior, se ha determinado la ilicitud de atentar voluntariamente contra la
vida, sin embargo, en situaciones en que el mismo Derecho a la vida se puede
perder sin ser ilicito; como en los casos en que espontdneamente el individuo
arriesga su vida al tratar de salvar otra vida, en el supuesto de los boxeadores,
corredores de autos o toreros exponen su propia vida cumpliendo un contrato, ya
sea deportivo 0 de espectaculos como ocurre con los cirqueros, es semejante en
el momento en que una persona se expone a una intervencién quirdrgica con el
riesgo de perder la vida, de manera impuesta, como acontece con el servicio
militar que en defensa de la patria, la ley le impone la necesidad de arriesgar la

vida en batalla de manera responsable pero involuntaria.

La legislacion Mexicana tutela el Derecho a la vida a través de las siguientes

normas substanciales: en el Derecho Constitucional en los articulos 14, parrafo

% |bidem. Pag. 928
" TRUEBA, Eugenio.- Derecho y Persona Humana, Editorial Jus, Primera edicion, México, 1966, Pag. 203
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segundo “Nadie puede ser privado de la vida, de la libertad o de sus propiedades,
posesiones 0 derechos, sino mediante juicio seguido ante los tribunales
previamente establecidos en el que se cumplan las formalidades esenciales del

procedimiento y conforme a las leyes expedidas con anterioridad al hecho”™*.

Articulo 22 parrafo tercero: “Queda también prohibida la pena de muerte, por
delitos politicos, y en cuanto a los demas sélo podra imponerse al traidor a la
patria en guerra extranjera, al parricida, al homicida con alevosia, premeditacion o
ventaja, al incendiario, al plagiario, al salteador de caminos, al pirata y a los reos

de delitos graves del orden militar” 2.

Dentro del Derecho Penal se protege el Derecho a la vida, a través del Codigo
Penal Federal, en su articulo 335; “en el caso de Abandono de Personas por el
gue sanciona el abandono de un nifio, de una persona enferma cuando existe

obligacién de cuidarsele; asi como el abandono del cényuge o hijos””.

Con respecto al campo del Derecho Civil, no consagra expresamente como un
Derecho a la vida, sin embargo, el Cédigo Civil en su articulo 98 fraccién IV : para
contraer matrimonio debe presentarse certificado médico o certificado prenupcial
asegurando que “bajo protesta de decir verdad, que los pretendientes no padecen
sifilis, tuberculosis, ni enfermedad alguna crénica e incurable que sea, ademas

contagiosa y hereditaria”’*

, @ partir de este precepto se pretende proteger la vida
de los contrayentes, hablando del articulo 308 del mismo ordenamiento que
instituye el deber de otorgar alimentos a los descendientes, es decir, por parte de

los ascendientes; dandole una proteccion a la vida a los primeros.

En el &mbito de las relaciones internacionales la ONU, establece en la Declaracion
Universal de los Derechos del Hombre en su articulo 3° ‘Todo individuo tiene

" Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos Editorial Sista, México 2004.

2 Ibidem.

® Codigo Penal Federal

" Legislacion Civil y su Interpretacion por el Poder Judicial de la Federacion. Poder Judicial de la Federacion.
Suprema Corte de Justicia de la Nacion, México 2003. Cadigo Civil para el Distrito Federal.
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derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad personal’; cuando hablamos de
todo individuo, nos a cualquier persona que por el simple hecho de existir, halla
en su naturaleza tal intimidad no por que el Estado se la otorgue sino por que es
innato a él. Ademas podemos agregar “que el derecho a la vida explica la

integridad fisica y el derecho en general al mantenimiento de las funciones vitales”
75

Con la descodificacién del genoma humano, la vida se podia ver perjudicada
desde la concepcion de la persona debido a los diagndsticos genéticos, se
especificaran los defectos que un ser humano posiblemente vaya a tener, lo que
dar4d pauta a que muchos de los padres podran elegir no tener descendencia
defectuosa y que se practique un aborto eugenésico a la progenitora, lo cual, nos
conlleva a la seleccion de personas, provocando la denigracion de la especie,
debido a que se sobrepone a los derechos que tienen los padres por encima del

mas preciado y elemental el Derecho a la vida que tenemos los hombres.

Los adelantos cientificos que han experimentado tanto la medicina, como las
ramas de la biologia, han sido de una manera muy acelerada, que no permiten
gue nuestra ciencia juridica pueda realizar analisis profundos y minuciosos de
estos temas, que surgen y requieren ser regulados de una manera eficaz y
adecuada a los problemas que se presentan o se presentarian, de tal manera, que
el derecho a la intimidad es uno de los derechos que se vulnera o vulnerara con
mas facilidad, debido a los referidos avances, porque con las huellas genéticas
que se practiquen se obtendra una informacién genética que requiere de una

proteccion legal.

“En el ambito de la intimidad como tema se han situado los siguientes sexualidad,
noticias relativas a la salud de las personas o cualesquiera otros hechos —sean
ciertos 0 no- relativos a su vida privada o intima, secreto profesional, de la

correspondencia y de las comunicaciones, sancion de abuso en el manejo de

> TRUEBA, Eugenio.- Op. cit. Pag. 207.
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datos e informacion relativa a las personas por parte de quien las posee, uso ilegal

de la informatica” ®.

La esfera juridica de la vida privada de la persona necesariamente abarca
diversos ambitos en los cuales se encuentra el laboral, de seguros de salud,
sexual, etc.; el derecho debe protegerlos de las injerencias ilicitas por parte de
otras personas.

Nuestra Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos vigente, dice en su
articulo 16 parrafo “Nadie puede ser molestado en su persona, familia, domicilio,
papeles o posesiones, sino en virtud de mandamiento escrito de la autoridad

competente, que funde y motive la causa legal del procedimiento”’”.

El Estado Mexicano coloca como una garantia el derecho a la vida privada, la
mencionada garantia tiene la necesidad de una legislacion mucho mas especifica,
en cuanto ha que debemos entender por derecho a la intimidad, en el ambito civil,
sobre todo en el Cédigo del Distrito Federal vigente, ya que en el articulo 1916 del
citado ordenamiento exclusivamente enuncia a la vida privada, cuando habla del
dafio moral, diciendo: se puede entender por dafio moral la afectacion que unas
personas sufren en sus sentimientos vida privada, sin embargo el mencionado
ordenamiento Unicamente establece la sancion para el que cause dafio moral en
la vida privada de alguien, pero nunca menciona, los elementos para determinar
que es la intimidad de la vida privada, y que limites debe tener, para aplicarle la

reparacion del dafio ocasionado en caso de violacion, realizada por particulares.

Por otra parte, es preciso aclarar que los comentados derechos existen en el
Caodigo Civil Federal vigente y sélo se refiere al dafio moral y se consideran
“protegidos los derechos de la personalidad. Aunque no existe una referencia

legislativa concreta, la doctrina nacional e incluso las decisiones judiciales han

"® ROGEL VIDE, Carlos.- Op. Cit. Pag. 140.

" Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos, Op. Cit.
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asentido en considerar como derechos de la personalidad a los bienes que se

vulneran para que surja el dafio moral,”’.

Por lo tanto, observando la Legislacion Civil Federal sélo contempla el dafio moral
y hace una mencién de lo que considera como derechos de la personalidad de los
bienes gue se vulneran para que surja el dafio moral y hace una enunciacion de lo
que considera como derechos de la personalidad, entre otros la vida privada, pero
al igual que el Codigo Sustantivo Civil para el Distrito Federal vigente que
consideramos que debido a los avances genéticos requieren una regulacion mas
especifica y amplia, en donde se reglamente los elementos mas generales, las

caracteristicas del derecho a la intimidad.

Actualmente Unicamente se establece una sensacidbn que consiste una
indemnizaciéon por el dafio moral ocasionado, por tal motivo, encontramos una
pobre regulacion sobre el derecho a la intimidad de la persona frente a sus iguales

particulares.

Los elementos que se deben de tomar en consideracion para la elaboracion de un
concepto del derecho a la intimidad, son que es una privilegio que tiene la persona
de proteger su ambito personal y privado, es decir, su vida privada, contra las
intromisiones o difusiones ilicitas por parte de terceros, siempre y cuando no
perjudique los derechos de terceros, como podemos analizar estos son los
elementos bésicos que se deberan tomar en consideracion para elaborar un

concepto de este derecho.

Es importante manifestar que el derecho a la intimidad nunca serd absoluto, en
virtud de que siempre se deberan poner limites y estos desde nuestro punto de
vista particular, serdn por causa de interés publico o bien privado, cuando se dafie

8 CIENFUEGOS SALGADO, David.- Los Derechos de la Personalidad en México, Revista Electronica del
Derecho Mexicano, No. 15, Abril 2001, Consultado en internet Direccion http//www.vlex.com/
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a aquellos que demuestren un mejor derecho, siempre y cuando se justifique su
derecho. Aunque el valor juridico que se protege con este derecho, si es

fundamental.

En el derecho a la intimidad se encuentran implicitos otros derechos que se
derivan de este, como lo son el derecho al respeto de la correspondencia,
protegido en el Codigo Penal, sancionando al que viole la correspondencia de un
sujeto, con ello se hace prevalecer la discrecion y hasta el secreto requerido en

relacion con la correspondencia del sujeto.

En lo que se refiere al secreto profesional, implica una obligacién, y el cliente tiene
derecho a que el profesionista que €l consulte guarde el secreto confiado, ese
derecho opinamos que ya se encuentra reglamentado y no requiere mayor

analisis.
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CAPITULO lll EL DERECHO GENOMICO EN MEXICO

3.1 ANTECEDENTES LEGISLATIVOS EN MEXICO

Derivado de la revolucién cultural que el desciframiento del Genoma Humano
caus6é y de los vertiginosos avances que este descubrimiento derivd, se
implementaron acciones que se tradujeron en una dinamica y veloz adaptacion de

nuestro marco juridico a este avance cientifico.

Mediante estos instrumentos juridicos, nuestro Estado de Derecho busca la
regulacion del Genoma a efecto de impulsar su estudio, difusion y principalmente

proteccion del mismo.

3.1.1 Constituciéon Politica de los Estados Unidos Mexicanos

Constitucionalmente México tiene una forma de Estado social de derecho, como
caracteristicas lo son la de la soberania del pueblo, una distribucién de poderes
efectiva, garantias individuales asi como derechos sociales, una economia estatal

y una separacion clara de las érdenes religiosas con el gobierno.

La Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, es un instrumento de
derecho para afianzar valores, norma superior y fundamental, establece una serie
de preceptos que vienen a proteger los derechos del hombre, llamadas
constitucionalmente garantias individuales, “postula y establece los derecho a la
vida y a la conservacion de la salud de los habitantes del pais, elevando ambos al

rango de garantias individuales” °.

Siendo la Constitucion un instrumento idoéneo para asegurar valores mediante
diversas normas juridicas, denominense Constituciones, Leyes, Caodigos,
Tratados, Convenios etc., en este contexto es trascendental corroborar si, a

través, de su legislacion en México responde a los principios éticos juridicos

 HURTADO OLIVER, Xavier.- El Derecho a la Vida y a la Muerte. Editorial Porria, México, 1999. P4g. 169.
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necesarios para el desarrollo que la descodificacion del genoma humano implica

por medio del Proyecto Genoma Humano.

Las tradicionales garantias individuales, podemos mencionar las de educacion,
sistemas de salud, libertad de culto, de transito, de expresion, de imprenta,
igualdad legal, asociacion, comunicacion, informacion, propiedad, etc., estas
garantias que otorga la Constitucion no son exclusivas del individuo, sino para
cualquier persona de Derecho que tenga calidad de gobernado; articulo 1° parrafo
primero.- “En los Estados Unidos Mexicanos todo individuo gozard de las
garantias que otorga esta Constitucion, las cuales no podran restringirse ni

suspenderse, sino en los casos y las condiciones que ella misma establece” .

Las garantias individuales al igual que las sociales se encuentran contempladas
por la Constitucion en México, por lo que se considera como una Constitucion
social, entre las garantias antes mencionadas podemos identificar a la da libertad,
en el mismo cuerpo del articulo 1° en el péarrafo segundo: “Esta prohibida la
esclavitud en los Estados Unidos Mexicanos. Los esclavos del extranjero que
entren al territorio nacional alcanzaran por ese soélo hecho, su libertad y la

proteccion de las leyes” &

Por otro lado identificamos la de la vida en el articulo 14 parrafo segundo.- “Nadie
podré ser privado de la vida, de la libertad o de sus propiedades, posesiones o
derechos, sino mediante juicio seguido ante los tribunales previamente
establecidos en que se cumplan las formalidades esenciales del procedimiento y

conforme a las leyes expedidas con anterioridad al hecho” 2.

La igualdad esta establecida por el ya mencionado articulo primero sélo que ahora
en el parrafo tercero. “Queda prohibida toda discriminacion motivada por origen

étnico o nacional, el género, la edad, las capacidades diferentes, la condicién

8 Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos Editorial Sista, México 2004.
8 |bidem.
8 |bidem.
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social, las condiciones de salud, la religidn, las opiniones, las preferencias, el
estado civil o cualquier otra que atente contra la dignidad humana y tenga por
objeto anular o menoscabar los derechos y libertades de las personas”®. No
obstante que garantiza la igualdad y muy especialmente en relacion en las
condiciones de salud por lo que se refiere a la carga genética del ser humano en
cuanto a las multiples enfermedades que se heredan y pudiera considerarse como
enfermo al individuo, se completaria aiun mas si consideramos la discriminacién
por motivo de la dotacion genética de cada individuo. La garantia que contempla
el derecho a la salud es el al articulo 4° péarrafo cuarto; “Toda persona tiene
derecho a la proteccion de la salud. La Ley definira las bases y modalidades para
el acceso a los servicios de salud y establecera la concurrencia de la federacion y
las entidades federativas en materia de salubridad general, conforme a lo que

dispone la fraccién XVI del articulo 73 de esta Constitucion” &,

Se observa que la Constitucion garantiza el acceso a la proteccién de la salud, sin
embargo, no determina el acceso a la Medicina Gendémica.

El articulo 11°. En su primer parrafo garantiza el derecho a la intimidad, privacidad
al comentar “Nadie puede ser molestado en su persona, familia, domicilio, papeles
0 posesiones, si no en virtud de mandamiento escrito de la autoridad competente ,

"8 con la descodificacion del

que funde y motive la causa legal del procedimiento
genoma humano y al ser este considerado como patrimonio bioldégico de la
humanidad siendo menester de los Estados protegerlo, ya que, es parte de la
individualidad, no obstante, se debe determinar en este articulo que al ser persona
se cuenta con una carga genética ademas de la familia y el domicilio, que pueden

ser violados.

8 Ipidem
& Ibidem.
& 1bidem.
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Encontramos que el articulo 5° parrafo primer “A ninguna persona podra
impedirse que se dedique a la profesion, industria, comercio o trabajo que le
acomode, siendo licitos” ®®; esta es una garantia que por ningtin motivo debe ser
puesta en peligro; pero si con la informacién sobre las capacidades y habilidades
de las personas que resulten de conocer un examen genético, se quisiera limitar
este derecho, se presenta el problema de la discriminacion en las relaciones
laborales que harian los patrones apoyandose en las caracteristicas genéticas de
cada trabajador, se producirian despidos injustificados, salarios mas bajos,
consecuentemente desempleo permanente. “En ese tenor, la legislacion laboral
(especificamente se refiere a la Ley Federal del Trabajo) regula en sus articulos 3°
y 4°, ciertos principios que tutelan la libertad del trabajo y la dignidad de quien lo
presta, a través del aseguramiento de vida, salud y nivel econdmico decoroso para

el trabajador” ®’.

Los valores emanados de los avances cientifico tecnolégicos como lo son la
dignidad intimidad e integridad genética deben contemplarse,
independientemente de las garantias ya mencionadas y consagradas por

nuestra maxima Carta Magna.

3.1.2 El Cédigo Civil para el Distrito Federal.

La normatividad respecto a figuras juridica como la capacidad y personalidad
juridica, matrimonio, nulidad y divorcio, maternidad, paternidad y filiacion, son

derechos hereditarios corresponde al Codigo Civil.

8 NIETO CASTILLO, Santiago.- Notas sobre el Derecho Genémico en México. Revista Derecho y Cultura,
organo de Divulgacion de la Academia Mexicana para el derecho, la educacion y la cultura A. C. Num. 5
Invierno-Primavera, 2002. Pag. 119.

87 |bidem
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“Los grandes avances alcanzados por la genética repercuten en forma
extraordinaria en el ambito personal y familiar. La persona como poseedora de su
patrimonio genético tiene derecho a la proteccion del mismo, pero al mismo
tiempo, la estrecha relacion que ella llega a tener con su conyuge y la transmision

de ese patrimonio a su descendencia involucran a todo el grupo familiar” 2.

Por lo que se refiere a la legislacion civil en este caso directamente el Cédigo Civil
para el Distrito Federal, presenta una escasez en relacion a defender y tutelar los
derechos a la intimidad y el patrimonio genético como un derecho de la

personalidad.

El derecho a la intimidad esta protegido por la Constitucion mas no por el Cédigo
Civil, pues, la invasién a la intimidad genética de una persona implica vulnerar ese
derecho, es decir, dl derecho a la intimidad individual y familiar al igual que el de la
informacion, la salud y sobre todo el derecho de filiacién de los hijos para con el
padre o la madre, “el problema relativo a la tutela de la intimidad de los datos
genéticos de cada individuo y los medios que otorga el Derecho Civil para la

reparacién del dafio ocasionado” ®.

Articulo 22.- “La capacidad juridica de las personas se adquiere por el nacimiento
y se pierde por la muerte, pero desde el momento en que el individuo es
concebido, entra bajo la proteccién de la ley y se le tiene por nacido, para los

efectos declarados en el presente Codigo”®°.

% BRENA SESMA, Ingrid.- Reflexiones en torno al Derecho Genémico. “Informe sobre la Legislacion en
materia de Derechos de la personalidad y de la familia relacionada con el genoma humano, UNAM, Primera
edicion. México, 2002. Pag. 155.

% DE LA PARRA TRUJILLO, Eduardo.- Reflexiones Juridicas y Sociales. Derecho y Cultura, Organo de
Divulgacion de la Academia Mexicana para el Derecho, la Educacion y la Cultura, A. C., Numero 5, Invierno-
Primavera, 2002, Pag. 150.

% Compila IX. Compilacion de Leyes. Suprema Corte de Justicia de la Nacién, Poder Judicial Federal, México,
2004, s/p. Cédigo Civil para el Distrito Federal.

61



Articulo 23.- “La minoria de edad, el estado de interdicciobn y las demas
incapacidades establecidas por la ley, son restricciones a la personalidad juridica,
que no deben menoscabar la dignidad de las personas ni atentar contra la
seguridad de la familia pero los incapaces pueden ejercitar sus derechos o

contraer obligaciones por medio de sus representantes” °*.

Los articulos anteriores perturban especialmente a la fecundacioén in vitro, ya que,
en su funcion se halla la produccion de embriones para la implantacion en el
Gtero, si el articulo 22 establece que el derecho comienza con la concepcion
dandole al embrién ya el caracter de persona, y por consiguiente, en el posterior
precepto, el articulo 23 divulga que quienes aportan sus células germinales, en
este caso los padres deben ejercer los derechos a la vida y a la integridad fisica y
moral del embrién. Por lo que, en nuestra legislacion los embriones son personas

con derechos ligados a la amparo de sus padres.

En el caso de la criconservacion (estudio de los procesos que se producen a
temperaturas extremadamente bajas), de los embriones, de los cuales no se tiene
la certeza de que sean implantados para una gestacion, por lo que en su caso

mas comun, el destruirlos corresponde a un acto ilicito.

“Reconocemos que la filiacion no es una institucion creada, sino un hecho natural
que el derecho acepta, reconoce y regula, inspirado en un criterio de proteccion

que se basa en la naturaleza y en el interés social”®.

Existe una conflicto para comprobar si la relacion sexual genero el embarazo, para
lo cual, normativamente existen una serie de supuestos, a fin de asegurar la
filiacion de los hijos nacidos del matrimonio se trata, en el articulo 324. “Se

presumen hijos de los conyuges:

°1 |bidem

%2 BRENA SESMA, Ingrid.- Op. Cit. Pag. 162.
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I. Los hijos nacidos después de ciento ochenta dias contados desde la celebracion

del matrimonio;

II. Los hijos nacidos dentro de los trescientos dias siguientes a la disolucion del
matrimonio, ya provenga ésta de nulidad del contrato, de muerte del marido o de
divorcio. Este término se contara en los casos de divorcio o nulidad, desde que de
hecho quedaron separados los conyuges por orden judicial” . Ante la presuncién
anterior, solo se puede interponer como prueba en la cual el varon de haya tenido
relaciones sexuales con su cényuge, durante los primeros 120 dias que anteceden
al nacimiento. Ademas de la pruebas que brinde o se logren del avance cientifico,

asi lo afirma el articulo 325 del Cédigo Civil para el Distrito Federal.

La forma de establecer la filiacion en cuanto a los hijos nacidos fuera del
matrimonio para la madre simplemente con el nacimiento, y respecto al padre se

da por reconocimiento voluntario o por sentencia. CPC causal de divorcio

Es de trascendental importancia determinar “cuando los gametos que generaron al
embridon proceden de la pareja y la implantacién se efectia en el Utero de la

n 94

conyuge el procedimiento equivaldria a la inseminacion homologa” **, por lo que

resulta inutil en este caso discutir sobre la filiacion del padre o madre.

El problema resulta, cuando los embriones proceden de terceros extrafios a la
pareja, la condicion del hijo, corresponderia atribuir la maternidad a la madre
gestadora y la paternidad al marido.

Lo anterior nos lleva a sefialar que los embriones son capaces de adquirir por
testamento o por intestado cuando por la ley les corresponda ese derecho. De la
capacidad para heredar.

% Compila IX. Op. Cit. Cédigo Civil para el Distrito Federal.

* HURTADO OLIVER, Xavier.- Op. Cit.- Pag. 187.
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Articulo 1314 del mismo Caddigo Civil para el Distrito Federal, “Son incapaces de
adquirir por testamento o por intestado, a causa de falta de personalidad, los que
no estén concebidos al tiempo de la muerte del autor de la herencia, o los

concebidos cuando no sean viables, conforme a lo dispuesto en el articulo 337"%.

Se reune el requisito del articulo anterior cuando los embriones concebidos son
aportados por los padres en vida, articulo 337. “Para los efectos legales, sélo se
tendr4 por nacido al que, desprendido enteramente del seno materno, vive
veinticuatro horas o es presentado vivo ante el Juez del Registro Civil. Faltando
algunas de estas circunstancias, no se podra interponer demanda sobre la

paternidad o maternidad” °°.

Parte de los derechos de la personalidad, es el derecho a la vida, la persona tiene
derecho a mantener parte de su vida reservada del conocimiento del resto del
mundo incluso sus antecedentes genéticos, pues, se viola la vida privada si se
comunican y divulgan los datos genéticos. “La intromision a la intimidad se
autoriza por un imperativo del interés publico como lo son los derechos del menor
a establecer su filiacion y las consecuencias juridicas que ésta conlleva, derecho

al nombre, a los alimentos, a la sucesién legitima” ¥’

, pero no sélo habria que
proteger los derechos del menor, pues, también la proteccion debe otorgarse al

padre biolégico y al otorgarle su nombre, preocuparse de su educacion, etc.

El hombre es un ser social por lo que no puede vivir solo, por lo que en momento
de unirse a otra persona (matrimonio o concubinato) y procrear resulta imposible
no invadir su intimidad genética; si consideramos el interés de su pareja de
conocer si como resultado de un examen genético este es propenso a sufrir

alguna enfermedad congénita.

% egislacién Civil y su Interpretacion por el Poder Judicial de la Federacion. Op. Cit.
% |_egislacion Civil y su Interpretacion por el Poder Judicial de la Federacién. Op. Cit.

% BRENA SESNA, Ingrid.-Op. cit. Pag. 164
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Por lo que se valdria aprovechar la practica genética para evidenciar la
concurrencia de algun impedimento para contraer matrimonio, a través del
articulo 156 del Codigo Civil para el Distrito Federal en su fraccién IX, sefiala como
impedimentos para que se lleve a cabo el contrato de matrimonio: que alguno de
los conyuges padezca de incapacidad la que refiere la fraccion 1l del articulo 150

del mismo Cédigo Civil para el Distrito Federal

Por lo que se refiere al examen prenupcial ahora se convierte en examen
genético, de acuerdo a la fraccion IV del antes mismo articulo 98 mencionando

que al escrito a que se refiere el articulo anterior, se acompafara: (articulo 97)

Un certificado firmado por médico titulado que asegure, que los pretendientes no
padecen una enfermedad crénica e incurable, ademas, de contagiosa o

hereditaria.

Por otro lado el articulo 97 estipula que quienes pretendan casarse exhibiran un
escrito al Juez del Registro Civil expresando los nombres, apellidos, edad,
ocupaciéon y domicilio, tanto de ellos como de sus padres. En el caso de haber
sido casados anteriormente, expresaran el nombre con quien celebré el primero
matrimonio, la causa de su disolucion y la fecha; no existir obstaculo legal para

casarse; y que es su voluntad unirse en matrimonio.

En relacién a las consecuencias derivadas de conocer su informacion genética, el
individuo decidira establecer o no el vinculo matrimonial, ademas como resultado

de esa unién la de tener descendencia.

“MATRIMONIO, NULIDAD DEL, POR FALTA DE CONSENTIMIENTO PARA
CELEBRARLO. LEGITIMACION. El articulo 235 del Cadigo Civil para el Distrito
Federal, previene que son causa de nulidad de un matrimonio: “...Il. Que el
matrimonio se haya celebrado concurriendo alguno de los impedimentos
numerados en el articulo 156 y “lll. Que se haya celebrado en contravencién a lo

dispuesto en los articulos 97, 98, 100, 102, 10". Del contenido de las fracciones
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transcritas del referido articulo 235, se desprende que mientras la fraccion Il
establece la nulidad del matrimonio por haberse celebrado con la concurrencia de
algunos de los impedimentos sefialados en el articulo 156 del propio Cadigo Civil,
articulo este ultimo que preceptia como impedimento, entre otros, "La falta de
consentimiento del que, o los que, ejerzan la patria potestad, el tutor o el Juez en
sus respectivos casos", la fraccion Il establece la nulidad del matrimonio, si éste
no se celebrd con las formalidades que se sefialan en los articulos 97, 98, 100,

102 y 103 del propio c6digo” .

En el divorcio el manejo de la informacién genética concurriria el articulo 267
sefala en la fraccion VI, como causal de divorcio : “Padecer cualquier enfermedad
incurable que sea ademas, contagiosa o0 hereditaria, y la impotencia sexual

irreversible, siempre y cuando no tenga su origen en la edad avanzada” *°;

3.1.3 Codigo Penal para el Distrito Federal.

El Cédigo Penal mexicano, ya establece un marco legal que castiga la practica de
la manipulaciéon genética, el cual entro en vigor, el 16 de julio de 2002, en la
Gaceta Oficial. A continuacion se hace un breve analisis de las reformas en

genética a dicho Caodigo.

El Cddigo Penal para el Distrito Federal, protege la procreacion asistida,
estableciendo que el bien juridico tutelado es la libertad y la voluntad de optar por
un medio alterno, lograr la concepcion, se sanciona a quién disponga de évulos o
esperma para fines diversos a los autorizados por los donantes, de igual forma, a
quién realice inseminacion artificial en mujer mayor de edad contra su voluntad o
con el consentimiento de una menor incapaz, asi mismo se sanciona a quién
implante en una mujer un 6vulo fecundado, que no le pertenezca o0 con esperma

de donante no autorizado, sin el consentimiento de ella y el donante, lo mismo si

% |_egislacion Civil y su Interpretacion por el Poder Judicial de la Federacion. Op. cit., Tomo 127-132, cuarta
parte. Pag. 107.

% | egislacion Civil y su Interpretacion por el Poder Judicial de la Federacion. Op. cit.
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se trata de menor de edad o incapaz, se prevé también la suspension para los
profesionales de la salud, para ejercer la profesion o destitucion e inhabilitacion
los de servidores publicos.

En este CAdigo “se imponen penas de tres a seis afios de prisién y de cincuenta
a gquinientos dias de multa, a quién disponga de évulos o esperma para fines

distintos a los autorizados por sus donantes” ',

Se tipifica el delito de inseminacién artificial sobre la mujeres sin su
consentimiento, aumentando la pena que va de tres a siete afios por una de cinco
a catorce afios de prision “si la inseminacion se realiza con violencia o de ella

resulta un embrazo” 1%,

Ademas se castiga “a quién implante a una mujer un 6vulo fecundado, cuando
hubiere utilizado para ello un évulo ajeno o esperma de donante no autorizado, sin
el consentimiento expreso de la paciente, del donante o el consentimiento de una
menor de edad o de un incapaz para comprender el significado del hecho o para

resistirlo” 102

con una penalidad de cuatro a siete afios de prision, agravandose la
pena se la inseminacion se realiza con violencia o de ella resulta un embarazo,

con cinco a catorce afios.

Ademas de estas penas “se podra imponer suspension para ejercer la profesiéon o,

en caso de servidores publicos, por un tiempo igual al de la pena de prisién

impuesta, asi como la destitucion” *°,

100 compila V. Compilacién de leyes. Cédigo Penal para el Distrito Federal. Op. cit. Articulo 149
101 |pidem articulo 150.

102 |hidem articulo 151.

103 |hidem articulo 152.
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“Cuando entre el activo y la pasiva exista relacidon de matrimonio, concubinato o
relacion de pareja, los delitos previstos en los articulos anteriores se perseguiran

por querella™®.

En relacion a la manipulacién genética, sin desconocer los avances de la ciencia
es necesario que aquellas conductas que no son encaminadas a la investigacion
para mejorar la salud humana, si se sancionan en este ordenamiento punitivo. Se
contempla, la reparacion del dafio; cuando resulten hijos deberd comprender

adicionalmente el pago de alimentos de conformidad con la legislacion aplicable.

“Se impondran de dos a seis afios de prisién, inhabilitacion, asi como suspension
por igual término para desempefiar cargo, empleo o comisién publicos, profesion u

oficio, a los que:

l.- Con la finalidad distinta a la eliminacién o disminucion de enfermedades graves
o taras, manipulen genes humanos de manera que se altere el genotipo;

Il.- Fecunden oOvulos humanos con cualquier fin distinto al de la procreacion
humana, y

[ll.- Creen seres humanos por clonacion o realicen procedimientos de ingenieria

genética con fines ilicitos” *%°.

La legislacion Penal, prevé la reparacion del dafio “si resultan hijos a
consecuencia de la comision de alguno de los delitos anteriores, la cual
comprendera ademas, el pago de alimentos para éstos y para la madre en los

términos que fija la legislacion civil” 1%,

El Cédigo Penal contempla los delitos que ponen en peligro la vida o la salud de

las personas, la omision de auxilio o cuidado, cuando no se cumpla con la

104 |hidem articulo 153
105 |hidem articulo 154

196 hidem articulo 155
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obligacion de cuidar a una persona incapaz, se sancionara penalmente, no sera
reprochable el que la madre; si media ignorancia o pobreza extrema, entregue a
su hijo a una institucion asistencial, o cuando éste sea producto de una violacién o
inseminacion artificial no consentida; finalmente para quien después de lesionar
culposamente a una persona no le preste auxilio o solicite asistencia para ella,

sera sancionado.

En relaciéon con los delitos contra la intimidad del individuo y su informacion
genética, el Cdédigo Penal para el Distrito Federal prevé sanciones para quien
divulgue informacién (secreto cientifico o tecnolégico), confiada o depositada a su
cargo, la explote en su propio beneficio, tal es el caso de los médicos que conocen
el historial o la carga genética del individuo, logrando aprovecharse y experimentar

con dicha informacion en beneficio propio o de terceros.

“Se impondra de seis meses a tres afios de prision, al que sin consentimiento de
quien esté legitimado para otorgarlo y, para conocer asuntos relacionados con la
intimidad de la persona:
l. Se apodere de documentos u objetos de cualquier clase; o
Il. [I. Utilice medios técnicos para escuchar, observar, grabar la imagen o el
sonido.

lll.  Este delito se perseguira por querella” %’

“ Al que sin consentimiento de quien tenga derecho a otorgarlo y en perjuicio de
alguien, revele un secreto o comunicacion reservada, que por cualquier forma
haya conocido o se le haya confiado, o lo emplee en provecho propio o ajeno, se

le impondran prision de seis meses a dos afios y de veinticinco a cien dias multa.

Si el agente conocid o recibid el secreto 0 comunicacion reservada con motivo de

su empleo, cargo, profesion, arte u oficio, o si el secreto fuere de caracter

7 1bidem articulo 212.
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cientifico o tecnoldgico, la prision se aumentara en una mitad y se le suspendera

de seis meses a tres afios en el ejercicio de la profesion, arte u oficio.

Cuando el agente sea servidor publico, se le impondra, ademas, destitucion e

inhabilitacion de seis meses a tres afios” 1.

Sin embargo hasta la fecha, la Ley todavia no especifica lo que es el Genoma, la
aplicacion que este conocimiento puede tener en beneficio de la sociedad,

dejando asi una gran laguna que resultara imperdonable no corregir a tiempo.

3.2 REGULACION NORMATIVA SOBRE EL GENOMA HUMANO

3.2.1 Ley General de Salud

Las implicaciones medicas del genoma humano deben ser reguladas en la Ley
General de Salud, respectivamente a la privacidad y confidencialidad de la
informacion genética; una regulacion extensa y profunda que no deje lugar a
dudas con respecto a ciertas normas sanitarias para realizar el examen genético,
la terapia génica, la manipulaciéon genética, la ingenieria genética, en general la

medicina gendémica.

“El 26 de diciembre de 1983 el Congreso de la Unién aprobé la Ley General de
Salud reglamentaria del parrafo tercero del articulo 4° constitucional, la cual se
publicé en el Diario Oficial de la Federacion el 7 de febrero de 1984, en la que se
definen las modalidades para el acceso a los servicios de salud, la integracién,
objetivos y funciones del Sistema Nacional de Salud, se establece la distribucién
de competencias entre la federacion y las Entidades Federativas en Materia de

salubridad en general” **°.

108 1hidem articulo 213.

199 HURTADO OLIVER, Xavier.- Op. cit. Pag. 169y 170.
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Derivados de dicha Ley se ha emitido el Reglamento de Control Sanitario de la
Disposicion de Organos, Tejidos y Cadaveres de Seres Humanos, “en su articulo
1° el que tiene por objeto “proveer en la esfera administrativa al cumplimiento de la
Ley General de Salud, en lo que se refiere al control sanitario de la disposicién de
organos, tejidos y sus componentes y derivados, productos y cadaveres de seres

, Yy el
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud.

humanos, con fines terapéuticos, de investigacion y de docencia” **°

Los textos normativos son de aplicacién en toda la Republica, conforman los
lineamientos legales del marco del marco juridico sobre la investigacion y

aplicacion de nuevos métodos experimentales en materia de salud en el pais.

La Ley General de Salud establece los principios bajo los cuales se deben realizar
investigaciones encaminadas a desarrollar ciertas areas cientificas, para lo cual
mencionaré los siguientes preceptos legales y en su caso las fracciones de

nuestro interés.

La misma Ley se considera de amplio espectro, en su articulo tercero se menciona
qgue; “Entre los numerosos aspectos materias que regula se encuentra la
organizacion, coordinacion y vigilancia de las actividades profesionales, técnicas y

auxiliares para la salud;

IX.- La coordinacion de la investigacién para la salud y el control de ésta en los

seres humanos;

XXVI.- El control sanitario de la disposicion de oOrganos, tejidos y sus

componentes, células y cadaveres de seres humanos. " **,

19 HURTADO OLIVER, Xavier.- Op. cit. Pag. 169y 170.

1 Ibidem.
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“A través de los oO6rganos administrativos que instituye, interviene en el
establecimiento de nuevos estudios profesionales, técnicos, auxiliares vy
especializaciones que requiera el desarrollo nacional en materia de salud (Art. 17,
Fracc. 1V), procura el apoyo y fomento de la investigacion entre las otras, en
materia de anticoncepcion, infertilidad humana, planificacion familiar y biologia de
la reproduccion humana (Art. 68, Fracc.lV), reglamenta el ejercicio de profesiones

relacionadas con la salud (Art. 78 y79 )" **2.

Ademas dentro de su articulo 100 la Ley menciona las bases sobre las cuales
deban desarrollarse las investigaciones en seres humanos, de la siguiente

manera:

Las investigaciones deberan adaptarse a los principios cientificos y éticos que
justifican la investigacion médica especialmente en lo que se refiere a su posible
contribucién a la solucién de problemas de salud y al desarrollo de nuevos campos

de la ciencia médica.

Por su parte el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
investigacion para la Salud, aborda este punto en el Titulo Segundo de los
aspectos éticos de la investigacién en seres humanos dentro de su articulo 13 el
comenta; El respeto a la dignidad y proteccion de los derechos y bienestar
humano debe estar siempre por encima de toda investigacion en la que se

encuentre inmerso el ser humano

Por su parte el articulo 14 de dicho, de igual forma hace hincapié a las bases bajo
las cuales deben de efectuarse las investigaciones cientificas que vayan a ser

aplicadas a seres humanos, entre las cuales estén las siguientes:

12 |hidem. Pag. 171
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Deberan ajustarse a los principios cientificos y éticos que la justifiquen; ademas
de, contar con un dictamen de las Comisiones de Investigacion, Etica y de la

bioseguridad.

Encontramos articulos entre sus paginas que tutelan el bien juridico, como lo
menciona en el articulo 465 de la Ley General de Salud, sancionando al
profesional, técnico, auxiliar o en general a toda persona relacionada en las
practicas medicas que realice una investigacion clinica en seres humanos sin
someterse a lo previsto en la Ley especificamente en el Titulo Quinto,
imponiéndole de 1 a 8 afios, suspension en el ejercicio profesional de 1 a 3 afios y

multa de 100 a 2000 dias de salario minimo vigente.

En relacion al Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Control
Sanitario de la disposicion de Organos, Tejidos y Cadaveres de Seres Humanos,
instituye la competencia de la Secretaria de Salud para emitir las normas técnicas
a que se sujetara en todo el territorio nacional la disposicion de 6rganos, tejidos y
sus componentes y derivados, productor y cadaveres de seres humanos,

incluyendo los embriones y fetos, esto en su articulo 4°.

Especifica que las células germinales y las excretas son productos del ser humano
Determinando que su disposicion (celulas germinales) se llevara siempre y cuando
se cumpla con lo que sefialado por las normas técnicas que al efecto emita la

Secretaria (Secretaria de Salud).

La obtencion, guarda conservacion, preparacion y utilizacion de productos de
seres humanos vivos para fines terapéuticos, de investigacion cientifica o de
docencia, sblo podra llevarse a cabo en instituciones autorizadas segun lo
establece el articulo 29 del mismo reglamento. Para la obtencion, manejo y
suministro de productos del cuerpo humano el articulo 90 exige a los

establecimientos una licencia sanitaria.
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“La fertilizacidn asistida estd mencionada pero no definida en el capitulo IV articulo
40 del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la

Salud” '3,

FERTILIZACION ASISTIDA.- Es aquella en la que la inseminacion es artificial
(homéloga o heterdloga) e incluye la fertilizacién in vitro.

El mismo ordenamiento, (Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion para la Safiud) instaura que es necesario obtener el consentimiento
informado de la mujer y de su conyuge o concubinario para llevar a cabo la

fertilizacion.

Lo anterior se basa en los articulos 20, 21y 22:

Consentimiento informado: el acuerdo por escrito en el que el sujeto de
investigacibn o su representante autoriza la investigacion con en completo
conocimiento de los procedimientos y riesgos a los que se sometera ( articulo 21).
Este consentimiento informado debe contener una explicacion precisa y objetiva

sobre:

La justificacién y los objetivos de la investigacion. “En el caso de la fertilizacion
asistida, la explicacion debera versar acerca de por qué se recurre a ese medio
alternativo de procreacion y qué efectos tendra la inseminacion artificial en su
cuerpo, cual es el motivo por la que se utiliza la clase de inseminacion a la que
sera sometida, etc. La paciente y su pareja deben entender la causa y razon del

procedimiento” **%.

3 Ihidem, Pag. 172.

14 Ibidem Pég. 173.
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En relacion con la libertad de desistirse en cualquier momento de participar en el
estudio, sin que por ello se creen perjuicios para continuar su cuidado y
tratamiento, “este precepto puede interpretarse como el derecho de la mujer o de
la pareja a interrumpir el procedimiento, sin perjuicio de que su tratamiento de

infertilidad por otros medios contintie” **.

La confianza como seguridad de que no ser reconocido manteniendo la
confidencialidad de la informacién relacionada con su privacidad. Es un derecho
de custodia, de reserva de la informacion que se refiere en este caso a la

infertilidad y la invasién a su privacidad.

Existe la obligacion de facilitarle la informacion derivada de la préactica, aun cuando
esto pueda influir en la voluntad del sujeto para continuar participando en la

investigacion (fraccion I1X) .

Trascendental resulta recalcar tal y como lo indica el articulo 22 el consentimiento

debe ser por escrito.

En relacidbn con la investigacidn sobre la fertilizacidn asistida Unicamente se
realizara tratdndose de solucién a problemas de esterilidad y no encontrandose
otra alternativa, tal y como lo explica el articulo 56 del mismo Reglamento de
Investigacion para la Salud. “La Ley califica la nueva tecnologia de la procreacion
como recurso terapéutico, es decir, es un recurso que tiene por objeto superar la

esterilidad de la pareja, cuando no existe otra manera de remediarla” **°.

Es importante sefialar que este ordenamiento hace mencion en su articulo 14
fraccion VI a los sujetos encargados de llevar a cabo la fertilizacion asistida; estos
deben ser profesionales con titulo oficialmente expedido; es decir con instruccion y

experiencia ademas con la supervision de una autoridad sanitaria competente.

13 1hidem
118 |pidem Pag. 174
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3.4 DERECHO COMPARADO

3.4.1 Espafia

Espafia se constituye en una monarquia parlamentaria la Constitucion espafiola
de 1978, asi lo establece ademéas de una forma de gobierno de Estado social y
democratico de derecho, el mismo ordenamiento pugna por los valores superiores

como la libertad, justicia, igualdad y pluralismo politico.

En relacion a las garantia individuales se pueden mencionar los articulos 9, en el
gque se establece que los poderes publicos les corresponde originar las
condiciones para que la libertad e igualdad de los individuos y los grupos en que
se compone, sean reales y firmes y excluir todo tipo de barreras que obstaculicen
la intervencion de los ciudadanos en la vida politica econdmica y social del pais, el
articulo10 se refiere a la dignidad de la persona, los derechos inmunes que le son
fundamentales, el libre desarrollo de su personalidad, el respeto a la ley y los
derechos de los demas, son fundamento de orden politico y de la paz social del
Estado espafiol, ...“por lo que toda aquella manipulacion genética que vaya en
contra de dicha dignidad serd directamente excluida de aquellos avances

cientificos” '’

y por ultimo el articulo 27, que hace mencion que los poderes
publicos garanticen el derecho que tienen los padres para que sus hijos reciban

educacion religiosa y moral que sea apropiada a sus creencias.

Por otro lado se refiere a las principales garantias individuales como son la de

“igualdad legal, libertad ideoldgica, a la libertad y seguridad, libertad de

informacion, opinion, ideas y pensamientos” *°.

117 ALBERRUCHE DIAZ-FLORES, Mercedes.- La Clonacion y Seleccién de Sexo. ¢Derecho Genético?,
Editorial Dykinson Madrid Espafia, 1998, Pag. 40.

118 Constitucion de Espafia http://www.congreso.es/funcion/titulo
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Ante todo lo expuesto ademas la “Constitucion de 1978 proclama en su art. 20.1 b)
el derecho fundamental a la produccion y creacion cientifica, donde claramente
podemos ubicar la investigacion, desarrollo y aplicacion de la biogenética, por lo
que no hay duda de su cobertura y legitimidad constitucional” *°, “con la limitacién
contenida en el articulo 20.4 y referida al respecto a los derechos reconocidos en
este Titulo, en los preceptos de las leyes que lo desarrollen y, especialmente, en el
derecho al honor, a la intimidad, a la propia imagen y a la proteccién de la juventud

y de la infancia” .

En el campo de las técnicas de genéticas de reproduccion asistida tienen
reconocimiento constitucional en la declaracion del derecho a la salud del articulo
43.1 de la misma Constitucion Espafiola: “Se reconoce el derecho a la proteccién

de la salud”

, a lo que se refiere este derecho a que los poderes publicos
garanticen la proteccién de la salud asignando una partida de su presupuesto a la
prevencion de enfermedades, al estudio e investigacién de las mismas,

indemnizaciones en caso de negligencia etc.

Ademas este articulo 43 se vincula con el mismo articulo 15 que declara “todos

n 122

tienen derecho a la vida y a la integridad fisica y moral” ~<, en el entendido de que

la vida ha de ser digna y plena.

El Codigo Penal Espafiol prevé delitos referentes a la manipulacion genética,
clonacion humana o lesiones fetales que se produzcan por la intervenciéon mal

asistida de los médicos.

119 ALBERRUCHE DIAZ-FLORES, Mercedes.- Op. cit Pag. 37

120 pERIS RIERA, Jaime Miguel.- Regulacién Penal de la Manipulacién genética en Espafia,
Editorial Civitas, Primera edicion, Madrid Espafia, 1995. Pag. 61

121 Constitucion de Espafia, Op. Cit.

122 | hidem.
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La Ley 35/1988 del 22 de noviembre, sobre técnicas de reproduccion asistida; con
modificaciones del 2003 referentes a los crioconservacion de embriones y a la
experimentacion de los mismos cuando han sido abandonados. En su articulos 12
y 13 manifiesta: “toda intervencion sobre el preembrion, vivo, in vitro con fines
diagnésticos, no podra tener otra finalidad que la valoracion de su finalidad que la
valoracion de su viabilidad o no, o la deteccion de enfermedades hereditarias, a fin
de tratarlas, si ello es posible, o desaconsejar su transferencia para procrear y
siempre que tenga por objeto el bienestar, del nasciturus y el favorecimiento de su

desarrollo, o si estd amparada legalmente” *%.

Por su lado la Ley 42/1988 del 28 de diciembre, sobre donacién de embriones y
fetos humanos de sus células, tejidos u drganos, considera los valores
consagrados por su constitucion, como son la proteccion del cuerpo y de la vida, la
capacidad de decision del afectado y la dignidad humana; frente a la libertad de
experimentar con seres Vvivos, sus 0rganos y material genético. Instaura se lleve a
cabo la actividad cientifica al borde de las consideraciones éticas y morales. Pone
de manifiesto la forma intervencion sobre el embrion o el feto vivo en el Gtero sera
diagnéstica y terapéutica, informando anticipadamente y con precision a los
progenitores o en su caso, a los responsables legales de cuantas actuaciones
técnicas se realicen para extraer células o estructuras embriolégicas o fetales, de
las placenta o la envolturas, asi como de los fines que pretenden y los peligros
que conlleva, “dedica su capitulo Il a las actuaciones con embriones y fetos y el
capitulo Il a la investigacion, experimentacion y tecnologia genética, destacando
las funciones de la Comision Nacional de seguimiento y control de la donacion y

utilizacién de embriones y fetos humanos”*?*,

Ley 15/1994 de 3 de junio, establece el régimen juridico de la utilizacién limitada,

liberacién voluntaria y comercializacion de organismos modificados genéticamente

122 EMALDI-CIRON, Aitzber. Et . al. Legislacion sobre el genoma humano Espafia.. Reflexiones en torno al
Derecho Genémico, Editado por el Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM, Primera edicién,
México 2002, P4g. 136.

124 ALBERRUCHE DIAZ-FLORES, Mercedes.- Op. Cit. P4g. 49
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a fin de advertir de los peligros para la salud humana y el medio ambiente. Esta
Ley que “Gnicamente contempla infracciones, graves y muy graves, de naturaleza

administrativa” *2°.

Ley organica 15/1999, del 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter
personal, “en cuyos articulos 7° y 8° se establece el régimen de especial
proteccion de los datos relativos a la salud, asi como los que se refieren al origen

racial o étnico o a la vida sexual” 1%°,

Real decreto 412/1996, del 1° de marzo; en este se establecen protocolos
obligatorios de estudio a donantes y usuarios relacionados con técnicas de
reproduccién asistida, asi como la regulacion y creacién del Registro Nacional de

donantes de gametos y preembriones con fines de reproduccion humana.

Real decreto 413/1996, del 1° de marzo; en esta ley se establecen los requisitos
técnicos y funcionales para la autorizacibn y homologacién de los centros y

servicios sanitarios relacionados con las técnicas de donantes.

“El Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina, del 4 de abril de 1997, del
Consejo de Europa” **’. Con caracteristicas de fuerza juridica cuyo esencia son
los derechos humanos, reconoce la identidad humana, la prioridad del individuo
por encima del interés social, ademas del consentimiento libre e informado del

interesado y protegiendo a la vida y el derecho a la informacion.

Con el panorama antes descrito, podemos comentar que Espafia se ubica dentro

de las naciones que mas ha legislado sobre temas biomédicos, asi como, de

125 PERIS RIERA, Jaime Miguel.- Op. cit. Pags. 64 y 65
126 EMALDI-CIRON, Aitzber.- Op. cit. Pag. 143.

27 |hidem. Pag. 135
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genoma humano, aungue no con gran acierto y claridad, sin embargo, ya se dio en

este pais el primer paso, legislar expresando un gran interés.

3.4.2 Estados Unidos de Norteamérica.

Los Estados Unidos de Norteamérica es un pais presidencial, social demdcrata tal

como lo menciona su constitucion en el siguiente péarrafo:

NOSOTROS, el Pueblo de los Estados Unidos, a fin de formar una Unidon mas
perfecta, establecer Justicia, afirmar la tranquilidad interior, proveer la Defensa
comun, promover el bienestar general y asegurar para nosotros mismos y para
nuestros descendientes los beneficios de la Libertad, estatuimos y sancionamos
esta CONSTITUCION para los Estados Unidos de América.

En su declaracién hablan de la felicidad como garantia, sin embargo la nocién de
felicidad es relativa, tradicional de los gobiernos neoliberales a diferencia de las
principios de los paises con tradicion social de derecho, fue hecha para formar una
unidén mas perfecta, establecer justicia, garantizar la tranquilidad nacional, proveer
para la defensa comun, fomentar el bienestar general y asegurar los beneficios de
la libertad para ellos y su descendencia.

Por lo que se refiere a las garantias individuales en su constitucidbn no existe
referencia a los derechos del hombre. Todos los individuos son libres de hacer lo
gue deseen, en tanto no afecten los derechos de un tercero.

Legislacion existente relativa a la manipulacion genética humana.

“No existe ninguna legislacion informada, en el territorio de la Unidn, ni en todos

los Estados que la componen se mantienen de igual criterio”*?,

128 ALBERRUCHE DIAZ-FLORES, Mercedes.- Op. Cit. Pg. 110.
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El Cdédigo de Regulaciones Federales aplicable a las investigaciones relativas a
seres humanos regidas o sufragadas por ...“el Departamento de Salud y Servicios
Humanos publico las regulaciones finales para la proteccion de los seres humanos

sometidos a experimentacion” *%°

, instituyéndose que la investigacion de fetos en
mujeres embarazadas y fecundacion In Vitro, que no podran utilizarse estos
sujetos como proposito de estudio hasta que el método que fuera emplearse sea
experimentado con animales. Para los casos en los cuales se pretenda
experimentar directamente en una mujer embarazada, sélo podra efectuarse si el
objetivo es atender a las necesidades de salud de la madre o del feto, siempre y

cuando los posibles riesgos para ambos sean minimos.

A partir 1975, a nivel federal, las normas sobre medicina reproductiva y
experimentacion en embriones humanos se han relacionado con la fecundacion in

vitro y se han aplicado a la investigacién, mas que a la practica médica.

Se adopta la investigacion de los fetos sélo en dos supuestos, el primero de ellos
cuando sea necesario para mantener o mejorar su salud y el segundo se
emplea para el perfeccionamiento de procesos de investigacion que tengan como
proposito obtener conocimientos biomédicos notables que no puedan ser
derivados de otro modo. Con relaciéon a la investigacion sobre fetos muertos,
materia fetal macerada, células, tejidos u érganos separados del feto se remite a

la legislacion local.

La Comision para el Estado de los problemas éticos en Medicina e Investigacion
Biomédica y Conductual, fue creada en 1980 como una comision federal, relativa a
la terapia génica, consintiéndola sobre las células soméaticas y negandola sobre la

descendencia.

129 |hidem. Pag. 111.
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En el plano estatal, como antecedentes podemos destacar que ya desde 1973
multiples estados de la Unidbn Americana habian consentido leyes limitando o

obstaculizando la investigacion cientifica relativa a fetos humanos.

Uno de los Estados Luisiana, extiende la proteccion sefialada al évulo fecundado
intrauterino al preembrion in vitro al que reconoce como una persona juridica hasta

el momento en que es implantado en la progenitora

Respecto a la experimentacion muchos Estados como una ampliacién del derecho
de la mujer a interrumpir el embarazo, aprobaron leyes prohibiendo la
investigacion en embriones abortados, “algunos de los estatutos sobre
experimentacion embrionaria incluyen provisiones que prohiben la donacion de
embriones destinados a la investigacion o experimentacion. En siete de estos
Estados se prohibe a la mujer que concibe a un embridén donarlo a otra mujer. A

su vez la legislacion de Florida prohibe expresamente la venta de embriones” **°.

En dieciséis estados sus estatutos solicitan al médico que realice la inseminacion
artificial, informe al departamento de salud o a la autoridad competente de su
intencion de llevar a cabo dicha practica y de su producto, en este caso del
nacimiento de cada nifio por cada inseminacién y en estados como Georgia la
realizacion de una inseminacion artificial, practicada sin la respectiva licencia
médica se sanciona hasta con cinco afios de prision, la legitimidad concebido por
inseminacion artificial en estados donde se contempla esta practica se forma
siendo los padres legales por una lado la receptora del semen y el marido que

accedid a uso de esta practica (I1A)

Si hablamos de maternidad subrogada en Estados Unidos su normatividad es
variada. Los problemas éticos y legales que establece la comercializacién de la

maternidad subrogada aun sin la participacion de una contraprestacion, incluso si

130 1hidem
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tomamos en cuenta que la sociedad norteamericana es muy tolerante, pues en la
mayor parte de su territorio es aprobada, ejemplo de ello son las mdultiples
agencias de maternidad de sustitucion en estados como Florida, New York y

Wisconsin es aceptada sin que medie contraprestacion econdmica.

Al margen de todos estos aspectos generales sobre la legislacion en materia de
reproduccién asistida en Estados Unidos, que en lo concerniente a manipulaciéon

genética, clonacion y otras actividades no hay ninguna legislacion al respecto.

En ningln momento tratan la igualdad o la dignidad humana. Si bien es cierto que
es miembro de la ONU y ha firmado documentos referentes a los derechos
humanos, sélo ha sido de forma politica y no porque sea su sentir. Es un gobierno
donde los factores reales de poder son las empresas, por lo tanto no se hace nada
ni se deja hacer algo, si el presidente no lo ha consultado antes con los
empresarios, mejor dicho, el presidente no puede actuar si no esta de acuerdo
este grupo de poder, los Estados Unidos un pais el cual presenta aparentemente
una postura restrictiva en la materia, en la practica es uno de los paises donde es
mas intensa la actividad experimental, por lo que se ha convertido en el escenario

de la industria biotecnolégica.

Simplemente logramos concluir, que las empresas con intereses de estudiar la
técnica y; aplicaciones del genoma humano y su manipulacion no admiten que
exista algun proyecto que les restrinja su libertad de ejercer; apreciamos
claramente, su gobierno y factores reales de poder son ambiciosos, no poseen
idea de los derechos sociales y de la verdadera democracia. Aun cuando las
declaraciones que hizo en su momento el presidente Clinton, cuando
conjuntamente son Blair dieron a conocer al mundo la noticia de la secuenciacion

del genoma humanao.
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3.4.3 Brasil

La Constitucion proclama que Brasil es un Estado Democratico de Derecho,

segun su preambulo que a la letra dice:

"Nosotros, representantes del pueblo brasilefio, reunidos en Asamblea Nacional
Constituyente para instituir un Estado Democratico, destinado a asegurar el
ejercicio de los derechos sociales e individuales, la libertad, la seguridad, el
bienestar, el desarrollo, la igualdad y la justicia como valores supremos de una
sociedad fraterna, pluralista y sin perjuicios, fundada en la armonia social y
comprometida, en el orden interno e internacional, en la solucion pacifica de las

controversias, promulgamos, bajo la proteccién de Dios” ***.

Tiene como fundamento la ciudadania y la dignidad de la persona humana
(articulo 1, incisos Il y III). Articulo 10. La Republica Federativa de Brasil, formada
por la union indisoluble de los Estados, Municipios y del Distrito Federal, se

constituye en Estado Democratico de Derecho y tiene como fundamentos:

Il. la ciudadania;

[ll. la dignidad de la persona humana;

Se rige en las relaciones internacionales por el principio de prevalencia de los
derechos humanos (articulo 4, inciso Il). Articulo 40. La Republica Federativa de
Brasil se rige en sus relaciones internacionales por los siguientes principios:

II. prevalencia de los derechos humanos;

Establece también que, ademas de los derechos y garantias expresados en el

texto constitucional, el sistema juridico brasilefio reconoce la posibilidad de

B http: //www.tierramerica.net/index.html
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proteccion judicial de derechos fundamentales resultantes de los tratados
internacionales de los cuales es signatario Brasil (articulo 5, parrafo 2). Articulo 50.
Todos son iguales ante la ley, sin distincion de cualquier naturaleza,
garantizandose a los brasilefios y a los extranjeros residentes en el Pais la
inviolabilidad del derecho a la vida, a la libertad, a la igualdad, a la seguridad y a la

propiedad, en los siguientes términos:

20. Los derechos y garantias expresadas en esta Constitucion (brsilefia) no
excluyen otros derivados del régimen y de los principios por ella adoptados, o de
los tratados internacionales en que la Republica Federativa de Brasil sea parte.

Ademas de las siguientes fracciones:

I. “el hombre y la mujer son iguales en derechos y obligaciones, en los términos de

esta Constitucion;

VIIIl. nadie serd privado de derechos por motivo de creencia religiosa o de
conviccion filosofica o politica, salvo si las invocara para eximirse de obligacion

legal impuesta a todos y rehusase cumplir la prestacion alternativa, fijada en ley;

X. son inviolables la intimidad, la vida privada, el honor y la imagen de las
personas, asegurandose el derecho a indemnizacion por el dafio material o moral

derivado de su violacion;

XIll. es libre el ejercicio de cualquier trabajo, oficio o profesién, cumpliendo las

cualificaciones profesionales que la ley establezca;

XIV. queda garantizado a todos el acceso a la informacién y salvaguardado el

secreto de las fuentes cuando sea necesario para el ejercicio profesional”**?;

132 1hidem.
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Aunque en Brasil falta reglamentacion sobre genoma humano, tiene varias leyes
relacionadas. A los cientificos les inquieta que exista un marco juridico que
restrinja el avance del conocimiento, sefiald6 José Fernando Pérez, director
cientiico de FAPESP. Entretanto, en Brasil se echd a andar desde 1998 el
proyecto Genoma Humano del Cancer, impulsado por la Fundacion de Amparo a
la Investigacion del Estado de Sao Paulo (FAPESP), en asociacion con el
estadounidense Instituto Ludwig. “Las expectativas de Brasil sobre el estudio del
genoma humano son buenas, entre otras razones porque la investigacién nacional
comprob6 su eficacia y posee un nivel semejante al de paises avanzados”, dijo a

Tierramérica José Fernando Pérez, director cientifico de FAPESP” %,

En Brasil desde el descubrimiento del DNA como base molecular de los genes
hasta nuestros dias, en que se acostumbra hablar del genoma humano y de la
clonacion humana con tanta frecuencia, como se comenta cualquier otro aspecto
de la vida, el proceso de evaluacion del objeto de estudio de la genética fue muy
rapido, impidiendo sobretodo, que hubiera un sustento legal adecuado a estos
hechos sociales y cientificos por parte de la ciencia juridica como instrumento de

regularizaciéon de la vida en sociedad.

Recientemente el derecho empez6 a preocuparse con los efectos juridicos de la
genética, pues a partir de 1990 en el Estado brasilefio se comenzaron a difundir
los estudios relativos a la genética, por lo tanto tales consecuencias tomaron
importancia juridica en relacion a las posibles violaciones al principio de dignidad
humana, “regulado en el articulo 1°, Il del Codigo Familiar /88 como principio
fundamental, y, por consiguiente, de violacion a los derechos fundamentales

relacionados con esta principio” ***.

133 I bidem

3% DE PAVIA MEDEIROS DE OLIVEIRA, Flavia.- Genoma. “Derecho a la Intimidad y el Nuevo Cédigo
Civil”. Revista Practica Juridica, Afio 11, N°15 Junio de 2003. Pag. 35
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La inquietud en este pais consiste en crear mecanismos para la proteccion de los
derechos fundamentales, evitando que con las innovaciones cientificas “convierta
a la humanidad en conejillo de indias que pueda ser utilizado de cualquier manera

y a cualquier costo en nombre de la ciencia” **.

El nuevo Cadigo Civil brasilefio se propuso dar una mayor importancia a la materia
genética una vez vistos los problemas y las consecuencias que resultan de su
uso. La interrogante es ahora si el Cédigo regula de manera satisfactoria a los
derechos de la personalidad para afrontar el medio social que envuelve la

genética.

El principio de dignidad de la persona en el articulo 1°, 1, del Cédigo Familiar/88
respecto al ser humano en consecuencia de su valor como persona, la dignidad
humana reside en el respeto al ser humano, parte de los derechos subjetivos
atribuidos al hombre, de los cuales los goza por el simple hecho de nacer y vivir el
nuevo Cadigo Civil brasilefio tutela la intimidad en el capitulo relativo a los
derechos de la personalidad, protegen los aspectos no corporales de la intimidad
en los articulos 16, 17, 18, 19 (derechos al nombre) y en el articulo 20 (derecho a
la imagen), en cuanto al articulo 21 se hace referencia a la vida privada como

derecho inviolable del ser humano.

“La regulacion dispensada por el nuevo Codigo a la intimidad es muy escasa, Y,
ademdas de los aspectos clésicos relativos al nombre y a la imagen, no enfrentan
problemas suscitados con la clonacion humana, ni tampoco con la repercusion
juridica causada por la determinacion de la secuencias de bases del DNA

(Proyecto Genoma Humano)” 136

135 |bidem. Pag. 37

3¢ |hidem. Pag 38

87



Tomando en consideracion que la materia genética ya fue objeto de muchas
discusiones en el ambito internacional, el Cdodigo brasilefio deberia, al menos
consagrar principios generales, con el fin de permitir una minima regulacién
juridica de un problema que incide fundamentalmente sobre los derechos de la
personalidad del ser humano, reconocidos por la Constitucion de 1988 como

derechos fundamentales.

El nuevo Cadigo brasilefio no toma en cuenta que la genética es un aspecto real y
actual de la vida humana; ya que se trata de un fendmeno en constante y continua
evolucion, razon por la cual se hace necesario establecer principios que permiten
el avance de ese fendmeno cientifico sin que haya agresion al ser humano en su
bien méas elemental; que es la dignidad no vale como excusa que aun es

adelantado para intentar razonamientos finales sobre el tema.

“El legislador brasilefio no considerd para el hecho de que el genoma humano es
la base fundamental del individuo, asi como no se dio cuenta de que se trata del
fundamento para el reconocimiento de la dignidad y diversidad intrinseca del ser
humano. Lo que significa que cualquier manipulacion indebida del genoma implica,

en ultimo anélisis, una violacién a la dignidad del ser humano” **’.

137 Thidem.
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CAPITULO IV EFECTOS SOCIOLOGICOS DEL PROYECTO DEL GENOMA
HUMANO EN MEXICO

4.1 PROYECTO GENOMA HUMANO

Los cientificos aspiraban conocer la secuencia completa del genoma humano
desde que Watson y Crick expusieron su teoria del ADN. No obstante a lo largo de
20 afos carecieron de instrumentos para secuenciar de forma rapida el ADN.

Cuando en 1977 Gilbert, Maxam y Sager revelaron las primeras técnicas de
secuenciacion, sus procedimientos resultaban rudimentarios en relacion al tiempo
para secuenciar el genoma completo de un organismo, a pesar de ello el logro fue
tal que al finalizar la década de los 70’s el mismo Francis Crick propuso
secuenciar todo el genoma humano; a pesar de ser considerada como
descabellada su propuesta por los genetistas y el poco interés cientifico; sin
embargo el Gobierno de Estados Unidos lo apoyo mediante el “el denominado
‘Proyecto Genoma Humano’ es un esfuerzo internacional cuyo objetivo es
descifrar todo el vocabulario existente en los en los 25 a 40 000 genes que, se
calcula se hallan encerrados en los cromosomas y permitir asi la lectura de sus

secuencias letra por letra” .

La razon fue muy sencilla; al conocer con precision el genoma de una persona,
era posible predecir con gran precision la posibilidad de que desarrollara alguna
enfermedad en base a la genética. Por lo que se traduce en perfeccionar
tratamientos médicos de tal manera que se ajustaran los costos de seguros

médicos privados.

Como ya se ha mencionado el genoma de todos los eres vivos es decir plantas,

bacterias, mamiferos de todas las especies, se halla en nucleo celular.

138 CHIERI, Primarosa y ZANNONI, Eduardo A.- Prueba de ADN, Editorial Astrea, Segunda edicion, Buenos

Aires, Argentina 2001. Pag. 207
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“El genoma esta representado por el ADN y su andlisis quimico se ha convertido
en la principal actividad genética moderna, desarrollada fundamentalmente por
bidlogos, quimicos y genetistas. Se ha comparado con el esfuerzo del
Renacimiento simbolizado por la obra de Andrea Vesalio, que describi6 la

anatomia humana en su mas minimo detalle” 1%°,

La determinacién de las 3 100 millones de letras del genoma humano “se ha

n 140

equiparado a la llegada a la Luna por el hombre en términos biolégicos , 0 la

explosion de la primera bomba atémica en Hiroshima y Nagasaki.

Realmente, lo que llamamos Proyecto Genoma, es el término genérico con el que
designamos una serie de diversas iniciativas para conocer al maximo detalle los
genomas no solo de los humanos, sino de una serie de organismos modelo de
todos los dominios de la vida, todo lo cual se espera de un empuje descomunal en
el conocimiento de los procesos bioldgicos de los seres humanos, lo que se
convertira en multitud de aplicaciones, como el diagnéstico y terapia de

enfermedades, biotecnologia, computacion etcétera.

La evaluacion inicial de la factibilidad de la primera iniciativa para la secuenciacion
completa del genoma humano se llevd a cabo en 1985, “de la propuesta de
secuenciar el genoma humano, expuesta en 1984 por Robert Sinsheimer y Renato

Dulbecco™*

, el primero organiz6é una reunion informal de bi6élogos en mayo de
1985 en la universidad de California en Santa Cruz, proponiendo que el proyecto

se llevara a cabo en ese Departamento.

La evaluacion estuvo a cargo de la oficina de Investigacion en Salud y Medio

Ambiente del Departamento de Energia de Estados Unidos de América, “ la

139 |hidem

140 MURNOZ DE ALBA MEDRANO, Marcia.-La Informética frente al Derecho a la Intimidad. El Caso de la
Informacion. Genética Humana y Derecho, Pag. 46

141 B| AZQUEZ RUIZ, Javier.- Op. cit. Pag. 27
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propuesta consistia en emprender nada menos que un esfuerzo organizado
oficialmente financiado por el Estado para determinar la secuenciacion de los tres
mil millones de pares bases G, A, Ty C que componen el ADN humano” **?, como
resultado de una reunion llevada a cabo en Santa Fe Nuevo México, organizada
por el biofisico Charles DelLisi investigador del cancer, ganador del Premio Nobel,
Director de la Oficina de Salud e Investigacion Ambiental del Departamento de
Energia (DOE) junto con cincuenta expertos se determino que la secuencia del
genoma humano era viable y serviria de referencia para el campo de la biologia y

la medicina.

En ese mismo afio, el laboratorio Cold Spring Harbor en alianza con el Instituto
Nacional de Salud (NIH por sus siglas en inglés), otra dependencia gubernamental
con gran conocimiento en biologia y lidereando sus investigaciones el ilustre
bidlogo molecular James Watson quien expuso su oposicién a que el proyecto se
llevara a cabo por el Departamento de Energia, pues consideré6 mas factible que
fuera el Instituto (NIH) el encargado, por lo que, se efectué un Congreso en el cual
se determino que el Departamento de Energia se encargaria de la secuenciacion y
el Instituto Nacional de la Salud el mapeo; ademas de ponerse de acuerdo con el

costo de ambos proyectos y de los planes de coordinacion.

Un afo después, el Congreso de Estados Unidos recomendd el desarrollo de un
proyecto multidisciplinario con el fin de secuenciar y elaborar un mapa del genoma
humano. En consecuencia el DOE estableci6 los primeros centros
multidisciplinarios del genoma humano y los Institutos Nacionales de Salud

comenzaron a financiar proyectos genémicos.

“Por otra parte y muy vinculado al Proyecto Genoma Humano, surgié a su vez
HUGO, es decir la Organizacion Genoma Humano, abril de 1998, en Cold Spring

Harbor, USA, con el objetivo de promover colaboracion en el mapping y secuencia

142 BISHOP J. y WALDHOLZ M.- Op. cit. Pag. 257
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del genoma humano”'*

, evitando duplicidad de esfuerzos, asi como, también
difundir datos, promover seminarios y congresos; y asi poder coordinar todos los
esfuerzos obtenidos a nivel internacional. “Fue principalmente la idea de Sydney
Brenner, de la Universidad de Cambridge quien sugiri6 el nombre y su oportuno
acrénimo HUGO,” *** pretende formar parte del departamento en Norteamérica; en
tanto Europa y Asia funcionarian como bancos de correspondencia para la
informacion sobre la ubicacion de genes, la secuencia de bases de ADNYy

otros datos.

Uno de los preparativos finales, pero de suma importancia para el inicio del
Proyecto del Genoma Humano, fue el esclarecimiento del grupo de trabajo sobre
aspectos éticos, legales y sociales formando conjuntamente con el DOE y los
Institutos Nacionales de Salud en 1989, un grupo “denominado "ELSI, al cual se le
asigno la mision de analizar las implicaciones en estos tres campos de los

avances cientificas del Proyecto”**®

, este programa no afectara de manera alguna
las decisiones que se tomen sobre el trabajo cientifico que van a realizar
recomendaciones 0 sugerencias sobre aspectos relevantes de interés publico en
relacion a la proteccion de las personas en el caso de discriminacion genética,

invasion de su privacidad.

En términos de complejidad, el Proyecto del Genoma Humano se ha comparado
con la misién espacial ‘Apolo’, aunque en términos practicos, sus beneficios son
mucho mas tangibles, como hemos mencionado con claridad e insistencia “el
Proyecto del Genoma Humano, cuyo objetivo inicial fue establecer la cartografia y

secuenciacion del DNA. Es decir, trata de cartografiar el mapa genético humano

143 BLAZQUEZ RUIZ, Javier.-Op. Cit. P.P. 29-30
144 BISHOP J y WALDHOLZ M.- Op. Cit. Pag. 266

* Ethical, Legal and Social Implications.
1% ASOCIACION COLOMBIANA PARA EL AVANCE DE LA CIENCIA, A. C. A. C.- Op. cit P.P. 175y 176.
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con los aproximadamente cien mil genes que constituyen el genoma: el programa

genético completo de un individuo”**®.

Por otro lado tratar de “determinar la secuencia entera de los tres mil millones de
pares de bases nucleétidas en el DNA del genoma humano y encontrar todos los
genes dentro de él. Esta es una tarea intimidante, comparable a descifrar
individualmente cada letra a lo largo de un texto. Dado que mas del 90% del DNA”
147 Esto sera posible a partir del conocimiento de la secuencia de los genes
(unidades elementales de la herencia) y el analisis del conjunto de genes que

conforman al organismo completo.

Se ha propuesto que el Proyecto del Genoma Humano se cubra en un periodo de

1995 al 2005, sus principales metas son:

1.- Identificar los genes en el ADN humano.

2.-Determinar la secuencia de las bases nitrogenadas que constituyen el ADN
humano.

3.- Mantener a resguardo la informacion anterior construyendo y administrando
bases de datos de acceso al publico. A través de HUGO.

4.- Proveer de herramientas multimediales para el andlisis de datos.

5.- Transferir tecnologia relacionada con el tema al sector privado.

6.- Supervisar los temas éticos, legales, que se puedan derivar del proyecto. A
través de ELSI.

El avance de la ciencia durante la segunda mitad el siglo XX puso de manifiesto la
importancia del genoma humano, no sélo a través de la determinacion de algunas
de sus cualidades fisicas, sino también, mediante el desarrollo de nuevas

tecnologias que permiten su manipulacién, logrando el aislamiento de uno de sus

146 B| AZQUEZ RUIZ, Javier Op.cit. Pag. 2

147 RIVERA LOPEZ, Elena Y ENCINAR Ma. Mar Op. Cit. Pag. 10
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genes, asociando rasgos humanos a diferentes mutaciones dentro del genoma.
Como se explico anteriormente, la idea parecia imposible de alcanzar y los
beneficios del proyecto poco claros.

“Tras afos de discusidn sobre el coste y conveniencia de obtener la secuencia de
una manera sistematica, el Proyecto del Genoma Humano inicié finalmente su
andadura en el afio de 1990, habiéndose previsto su finalizacién para el afio 2005”
148 “auspiciado por el gobierno de Estados Unidos de América, con la participacion
de 17 paises, que son Australia, Brasil, Canada, China, Dinamarca, Francia,
Alemania, lIsrael, Italia, Japon, Corea, México, Holanda, Rusia, Suecia y Reino
Unido, con el “objetivo inicial, determinar el manual de instrucciones completo del
ser humano leyendo la secuencia precisa de los 3 000 millones de bases quimicas
(A, C, Gy T)desuADN" 4

Los participantes presentaron un proyecto conjunto para quince anos, “fue el inicio
de un ambicioso programa internacional el Proyecto del Genoma Humano dotado

con 3 000 millones de délares’**

, casi la mitad aportada por los Institutos
Nacionales de Salud, se menciond la cifra de 3 000 millones de doélares como
costo de la secuenciacion del genoma humano, sin embargo, es conveniente
aclarar que esta cifra se refiere al total de los fondos originalmente estimados para
el Proyecto del Genoma Humano para el periodo mencionado, es decir, para
actividades cientificas relacionadas con la gendmica, el desarrollo de nuevas
técnicas para la investigacion bioldgica y médica, y de métodos computacionales
para el analisis de genomas y los aspectos éticos, legales y sociales relacionados

con la gendmica.

148 DAVIES, Kevin “La Conquista del Genoma Humano”, Editorial Paidos, Barcelona, Espafia 2001. Pag. 23
9 |bidem, Pag. 17

150 bidem, Pag. 23
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Poco después, se establecio el primer borrador de datos sobre el Proyecto del
Genoma Humano y se definieron los lineamientos de acceso y uso comun de
recursos del mismo. “Este proyecto que inicid oficialmente en 1990, tenia metas
precisas para cada quinquenio y esas metas fueron ampliamente superadas en la
realidad. Entre 1990 y 2001 se habian invertido alrededor de 3 000 millones de
dolares en el proyecto que nos ocupa, sin que ello afectara la asignacion de
recursos a otros proyectos cientificos y se habia llegado a lograr la secuenciacién

de casi todo el genoma humano”***

, a pesar de que James Watson el primer
director del Proyecto en los Institutos Nacionales de Salud, “en 1992 renuncid por
desacuerdos con la politica de patentar los genes y, al afio siguiente, fue sucedido

por Francis S. Collins™**2.

Por su parte “Craig Venter un cientifico brillante e
impaciente que ahora trabaja en el sector privado anuncié que estaba creando una
empresa y que finalizaria el trabajo antes del afio 2001 y por una pequefia porcion

del coste: menos de doscientos millones de doélares” 2

, €s asi, que un afio
después en 1991 inventa la manera mas rapida de hallar genes humanos, de
modo que se le concedié la solicitud de presupuesto gubernamental para
cartografiar paralelamente un genoma bacteriano no augurandole gran éxito. En
1995, Hamilton Smith y Craig Venter logran secuenciar el primer genoma completo

de un organismo no viral: la bacteria Haemophilus influenzae.

El gran interés tanto del sector privado e internacional hicieron reestructurar el
proyecto y asi comenzar la carrera de los diferentes sectores, se autorizaron mas
recursos trayendo consigo una meta final: completar el primer borrador de todo el
genoma humano. “El lunes 26 de junio de 2000, el mundo escuché el anuncio

simultaneo del Presidente de los Estados Unidos, Bill Clinton, y del primer ministro

151 SOLARI, Alberto Jean.-Genética Humana, Fundamentos y aplicaciones en la medicina, Editorial Médica

Panamericana, Buenos Aires, Argentina 2004. Pag. 9

152 Asociacion Colombiana para el Avance de la Ciencia A. C. A. C. Op. cit. Pag. 32

158 RIDLEY Matt.- Genoma Autobiografia de una especie. Trad. Irene Cifuentes, Editorial Taurus, Madrid
Espafia 2000. Pag.11
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154 “as decir, la

britanico, Tony Blair, de la descodificacion del genoma humano
descodificacion de ADN humano en borrador. En realidad el proyecto finalizé con

anticipacion, ya que, el plan inicial de 1990 fue de 15 afos.

El conocimiento integral del genoma humano ha hecho cada vez mas evidente la
diferencia entre la genética tradicional (que estudia genes o grupos relativamente
pequefios de genes), y la gendmica, (dedicada al estudio integral de los genomas
con un enfoque global que abarca a todos los genes de una especie). Por ello, los
resultados del Proyecto del Genoma Humano permitiran avanzar, en forma
importante, en el conocimiento de los mecanismos moleculares que rigen el
funcionamiento del cuerpo humano y su interaccion con el medio ambiente. La
investigacion en esta area se enfoca cada vez mas a la funcion y regulacion de
cada gen en sus interacciones con otros genes y con el medio ambiente, a su
relacion con las enfermedades humanas y a las diferencias, entre individuos, en la

secuencia de sus genes.

A su vez el Programa Internacional de colaboracion cientifica, comprometio a
miles de cientificos en cientos de laboratorios de investigacion repartidos por todo
el mundo, cuyo objetivo, es obtener el conocimiento basico de la funcion de cada
uno de los genes que conforman el genoma humano. Esta informacion genética se
encuentra en todas las células del cuerpo, codificada en el &cido
desoxirribonucleico (ADN). El Proyecto del Genoma Humano tiene identificados
los aproximadamente 35.000 genes presentes en el nucleo de las células
humanas y ha establecido la localizaciébn que ocupan estos genes en los 23 pares

de cromosomas del nucleo.

Esta ardua tarea, ha permitido lograr un enorme avance en el conocimiento de la
informacion contenida en esta secuencia, lo que para algunos autores de articulos

sobre el tema, representa conocer ni mas ni menos que ‘el libro de la vida’

1% Asociacion Colombiana para el Avance de la Ciencia A. C. A. C. Op. cit. Pag. 31
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De acuerdo con lo planteado en febrero del afio 2001 se publicé el primer
‘borrador’ del genoma humano. Los resultados del Proyecto del Genoma Humano
financiado por el gobierno de Estados Unidos fueron publicados en la revista
Nature y simultaneamente, la secuencia resultante del proyecto de la compafiia
Celera Genomics fue publicado en la revista Science. Ademas de la secuencia del
genoma humano, estos proyectos han producido los primeros analisis de su
contenido. Asi, el Proyecto del Genoma Humano auspiciado por el gobierno de
Estados Unidos produjo el primer andlisis médico del genoma humano en el que
se identifican, catalogan y analizan los primeros 1 000 genes causantes de
enfermedades genéticas diabetes mellitus, hemofilia, drepanocitica (anemia de
células falciformes), anemia de células falciformes sindrome de Down, (antes
llamado mongolismo, malformacion congénita causada por una alteracion del
cromosoma 21 que se acompafa de retraso mental moderado o grave)., la
esquizofrenia, la tuberculosis, la malaria, varias formas de cancer, la migrafa, las
cefaleas y la hipertensién arterial, se plantea un modelo que permita comprender

mejor la enfermedad humana en el contexto de la biologia y la evolucion.

Con esta publicacion, se dio a conocer que se estima que la secuencia del
genoma humano esta formada por cerca de 3 000 mega bases nitrogenadas cifra
compuesta aproximadamente por 30 000 genes, cantidad bastante cercana a las
que se habia publicado en afios anteriores que oscilaban entre 26 000 y 38 000.
Esta cifra es muy aproximada a la cantidad de genes que tienen otros vertebrados,
por ejemplo, la rata. Otro suceso relevante que ha resultado de la investigacion, es
gue esta cifra de genes es so6lo dos o tres veces mayor que el encontrado en el
genoma de Drosophila, la mosca de la fruta y que especificamente hablando,
tenemos genes comunes con bacterias que han sido encontrados en los fosiles de
nuestros ancestros. Referencias de este tipo nos proveen datos interesantes en
cuanto a ubicarnos como especie en un escena evolutiva. Y finalmente para abril
del 2003 se dio a conocer publicamente la secuencia completa del genoma
humano concluyéndose asi la primera fase del proyecto.
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La formacion de una base de datos donde se acumule toda la informacion
generada por el Proyecto Genoma Humano, era un objetivo del proyecto y hoy es
una realidad concreta. Ya que es posible ingresar via internet

www.inmengen.org.mx_a estas bases de datos, sitios de libre acceso, para

conocer aspectos de alto interés en términos de comparar secuencias de
genomas de diversas especies de animales y vegetales. Por medio del uso libre
de esta informacién sera posible a futuro, establecer la funcién de cada gen e
incluso determinar como los factores ambientales influyen en la manifestacién de

los genes.

La creacion de herramientas de analisis de datos creados por el Proyecto Genoma
Humano, ha provocado un desarrollo tecnolégico en materia de manejo de
grandes cantidades de datos que sin duda delimitaran cuales son los temas a
estudiar en el futuro. Entre las tecnologias que han recibido un gran impulso
debido a las actividades del proyecto, representan no solo las relacionadas con el
manejo computacional de los datos, sino que también aquellas que permiten la
generacion de ellos, es decir, técnicas de Biologia Molecular relacionadas con la
labor de secuenciar en forma instantanea trozos de genoma (secuenciadores
automaticos ) o las que permiten extender la informacién disponible para
incrementar su representatividad y aplicar técnicas de estudio que requieren

mayores cantidades de material genético.

Con relacion a la transferencia de tecnologias al sector privado, se ha producido
una fuerte corriente de liberacibn de derechos que estuvieron inicialmente en
manos de organismos estatales. En este hecho, que para algunos ha sido una
iniciativa muy alabada, genera también ciertas reservas en otros, ya que, haciendo
un segundo andlisis de la dimensién, no es posible deducir con exactitud absoluta
si se lograra real aprovechamiento comun de los beneficios de estas
transferencias o si ésta so6lo ayudard a mejorar el poder de ciertos grupos

econdmicos que a su vez, acrecentara su influencia en la sociedad.
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Finalmente, el objetivo relacionado con las secuelas éticas, legales y sociales
causado por el Proyecto Genoma Humano, se puede asegurar que es un tema de
gran polémica en estos momentos, ya que como hemos visto, ha involucrado el
trabajo de un importante niumero de laboratorios, de investigadores y la inversion
de grandes recursos. Esto dltimo ha producido, una limitacion del apoyo a otras
iniciativas o proyectos de investigacion, que aunque probablemente tengan una
trascendencia no son menos importantes y que se han visto gravemente
afectados. Este es un punto que debe ser tomado en cuenta al momento de
determinar la propiedad de los conocimientos creados por el Proyecto Genoma
Humano y crean un tema muy interesante que debe de ser estudiado en multiples

escenarios sociales.

4.2 LA ETICA EN EL PROYECTO DEL GENOMA HUMANO

La palabra ética deriva de ethos, que significa morada; “es el lugar humano de
seguridad existencial, es un modo habitual, continuo de comportarse, de ser en el

tiempo; forma de estabilidad y persistencia temporal” **°.

También nos remite a un comportamiento habitual o a las costumbres; es por esa
razon que se ha definido a la ética como la parte de la filosofia encargada de
estudiar que la actuacion externa del ser humano concuerde con los valores; de
como el comportamiento de los hombres tiene un efecto al exteriorizarse. M. Baso
nos dice que “el objeto de la ética es el hombre, que esta ligado a una finalidad
trascendente pues ha sido creado a imagen de dios, a quien se considera como

un valor o poder anterior a la ciencia, el arte o la técnica”**®.

1% GONZALEZ, Juliana.- El Ethos, destino del hombre. Editorial UNAM/FCE, México 1996. Pag. 10

156 BASO, M., Domingo. Etica. Editorial Abeledo-Perrot. Buenos Aires. Pag. 201
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Es comun confundir la ética con la moral; existen maestros que basandose en el
significado de la raiz griega y latina, las consideran sindénimos, pero quienes
ensefian dicen que si existe una distincién explican que todo se originé en Grecia,
donde la ciencia de la costumbres fue llamada ética, que significa habito o
costumbre. Al trasladar la palabrea ética a la lengua latina fue llamada moral, pues

el vocablo mos se refiere a las costumbres.

Quienes optan por la separacion de ambas palabras, opinan que la moral de un
individuo queda supeditada a su interior, mientras que la ética supone una forma
de vida alejada de preceptos religiosos o de cualquier otra indole, s6lo supone el
comportamiento como ser racional en el mundo, va mas allad de lo bueno y lo
malo. La ética alcanza un nivel maximo de comportamiento y verdad del ser
humano para adquirir un estado de virtud, mismo que ésta al final de una forma de
vida que lleva consigo los valores. Por lo anterior se dice que la conducta moral se

gueda corta frente a la ética.

Hay un peligro latente con el conocimiento del genoma humano y la manipulacion
genética. Existen desde luego siempre ambos extremos. Le primero es en
beneficio de la salud humana y el segundo, todo aquello que el poder pueda

comprar, generando desigualdad por el contenido del patrimonio genético.

La ética, es un control no del todo enérgico, pero puede generar el debate entre la
poblacién respecto al tema que nos ocupa. Es evidente que si no se hace nada al
respecto, el beneficio lucrativo lo tendrén los factores econémicos del planeta; sin
embargo, los gobernados constituyen una mayoria frente a los detentadores del
poder, por lo que es necesario organizarse y hacer valer los decisiones que sean
indispensables para una proteccion a la dignidad humana, la conservacion de la

especie y de la naturaleza.

Los dilemas éticos se presentan entre la sociedad, en la aulas universitarias, entre

los que pueden comprender plantear hechos a futuro. La poblacion académica
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debe tener un peso ético respetable que sea tomado en cuenta por el derecho, en

consecuencia por la comunidad cientifica y de empresa genética.

Existe un problema creado en los gobiernos liberales. Consistente en no dar
apoyo a la educacion publica, mientras eso continué, los futuros ciudadanos no
tendran la experiencia necesaria para defender los intereses de la humanidad. No
es que se quiera dar a entender que todos deban ser profesionistas, sino que, adn
cuando los individuos tengan cualquier oficio puedan entender lo que sucede a su
alrededor. Al respecto Platén sefialo que “los hombres somos y seremos
desiguales para la correcta realizacion de la ciudad y convivencia de la misma;
que lo Unico que hace posible esas diferencias son las capacidades e
incapacidades de los hombres. Analogamente, los dedos de la mano no pueden ni
deben ser iguales puesto que se entorpecerian la funcibn que cada uno

corresponde” 7,

Refiriéndose a la posibilidad de elaborar seres humanos que posean las mejores
caracteristicas para realizar cualquier actividad, se estarian generando una clase
superior. Como lo anterior supone un precio, existirian muchas personas que no
tendian acceso a seleccionar o mejor para sus hijos. Por lo cual, pasarian a
ocupar una subclase humana, ya que, no podrian competir con los manipulados
genéticamente. Entre los cuales, no habria un parametro de comparacion, pues

todos tendrian las mismas aptitudes.

iQue seria de un mundo donde todos son apropiados para todo? Faltarian los
obreros, campesinos y artesanos. No existiria el equilibrio; por lo que, tal vez
existiria la necesidad de tener gente que realizara especificamente las tareas que

los hombres superdotados requieran, seria un caos.

157 REDLE. Giovanni Platén : en busca de la sabiduria. Trad. Roberto Bernet Heraldo. Editorial Herder,
Barcelona Espafia 2000. P4g. 58
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El individuo actia en el exterior de acuerdo a lo que tiene en su interior, si se
conduce de forma contraria al orden establecido por lo natural, es debido a que en
su interior no tiene la sensibilidad que caracteriza al ser humano para poder

dilucidar entre lo bueno y lo malo.

Retomando a Platon, nos dice que “el mundo material fluye y cambia; sin embargo
piensa que es necesario que en lo que concierne a la ciudad es mejor que no
cambie, que no se haga presa del tiempo porque éste corrompe y el cambio es
peligroso” **®. Este pensamiento nos lleva a reflexionar que la decadencia viene
con el paso del tiempo, aunado a la falta de mecanismos de control politico-

juridico que permitan exigir a los gobernantes resultados convenientes para todos.

Aristoteles manifestd que la medicina es un arte que libra a los hombres de las
enfermedades, en efecto es cierto, pero cuando una parte de ese todo, como lo es
la genética se abre camino en los descubrimientos y llega a tomar alcances
significativos que permiten establecer la identidad de un individuo basandose en
sus genes, seleccionar cualidades genéticas para lograr asi un individuo perfecto,
caben las siguientes preguntas. jDebemos llamar ciencia a algo alejado de la las
leyes naturales? ¢ Puede seguir siendo un arte un conocimiento cientifico que sirve

para diseflar humanos con caracteristicas que hagan superiores a unos cuantos?

4.3 EL PROBLEMA DE LA INFRAESTRUCTURA ANTE EL FENOMENO DEL
GENOMA HUMANO

México aspira a participar, cada vez mas en el avance de la ciencia para que esta
pueda constituirse en instrumento que impulse su desarrollo como nacién. Para
ello y muy particularmente en lo que se refiere al Proyecto del Genoma Humano

debe desarrollar una plataforma para su desarrollo y todas sus implicaciones

158 |hidem. Pag. 73
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éticas, legales, asi como sociales y politicas que repercuten en la poblacion
mexicana, incluyendo un calculo presupuestal, inversion estatal y hasta privada,
para la construccion e implementacién de instalaciones de alta tecnologia, asi

como desarrollo de proyectos.

La creacion de bases de datos, donde se almacena toda la informacién generada
por el Proyecto Genoma Humano, es una realidad concreta en estos momentos.
En estos dias es posible ingresar por via internet a estas bases de datos, sitios de
libre acceso para conocer aspectos de alto interés en términos de comparar
secuencias inclusive de genomas de diversas especies de animales y vegetales.
Mediante el uso libre de esta informacién, serd posible determinar la funcién de
cada gen e incluso determinar como las mutaciones influyen en la interaccion con
factores ambientales. Como consecuencia se podrian desarrollar enfermedades
especificas 0 se podria establecer como factores ambientales actian sobre el
material genético, produciendo transformaciones o modulando la funcion de genes

normales.

La generacion de herramientas de analisis de los datos generados por el
Programa Genoma Humano, han provocado un desarrollo tecnoldgico en materia
de empleo de grandes cantidades de datos, que sin duda, facilitardn o mejor dicho
haran lo posible para definir cuales son los temas a estudiar en el futuro, con
relacion a las tareas pendientes. Entre las tecnologias que han recibido gran
impulso debido a las actividades del Proyecto, figuran no sélo las relacionadas con
el manejo computacional de los datos, sino que también aquellas que permiten la
generacion de ellos, es decir, las técnicas de la Biologia Molecular relacionadas
con la labor de secuenciar en forma automatica trozos (secuenciadores
automaticos) o las que permiten amplificar la informacién disponible para
incrementar su representatividad y aplicar técnicas de estudio que requieren

mayores cantidades de material genético.
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No obstante en "2001 el gasto total en Salud en México representd el 5.7% del
producto interno bruto. De este porcentaje, las contribuciones federales para la
atencién a la salud fueron aproximadamente $4,600 millones de délares (43, 450,
217,600 pesos mexicanos). En este contexto, $190 millones de ddlares en 5 afios
representa un costo anual equivalente a 0.82% de la contribucion federal para la

atencion a la salud en 2001” °°.

Por otro lado, y en congruencia con lo anterior uno de “los objetivos que rigen el
area de desarrollo social y humano del Plan Nacional de Desarrollo 2001-2006
que buscan mejorar los niveles de bienestar de los mexicanos, la equidad, las
capacidades personales, la confianza en las instituciones, estos objetivos se
cristalizaran por medio de estrategias que reforzaran el sistema de salud una de
esas estrategias es: Fortalecer la inversion en recursos humanos, investigacion e

infraestructura en salud.

La produccion de servicios de salud, se caracteriza por el empleo intensivo de una
amplia gama de recursos humanos y materiales, informacion y conocimiento. En la
medida en que estos recursos se generen y distribuyan de manera racional y
equitativa se garantizara una prestacion de servicios de salud equitativa y de
calidad.

El objetivo de las acciones que se incluyen en esta estrategia es incorporar al
disefio de las politicas de salud la idea de que la inversién en el capital humano,
conocimiento e infraestructura tiene una importancia estratégica. La sugerencia
fundamental es planear el desarrollo de estos recursos haciendo uso de criterios

explicitos y tomando en cuenta las necesidades concretas del pais.

Los bienes muebles e inmuebles, los insumos y equipos, y la infraestructura

informatica y de telecomunicaciones conforman el ambiente para la producciéon de

159 JIMENEZ SANCHEZ, Gerardo.- “Desarrollo de una Plataforma para la Medicina Genémica en México”.
Revista Sciencie. Vol. 300, 11 de abril de 2003. Pag. 295.
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los servicios de salud. La infraestructura del sector publico de la salud, sin

embargo, presenta problemas de insuficiencia, pobre mantenimiento y descuido.

“La infraestructura constituye el ambiente de trabajo de miles de hombres y
mujeres que requieren de ciertas comodidades y recursos para desarrollar de

manera efectiva y eficiente sus actividades productivas. *%°”.

En México se procura que desarrolle la ciencia genémica a fin de obtener grandes
beneficios tanto en la salud como en el desarrollo nacional. La investigacion
cientifica en México, no es ajena al desarrollo de la ciencia gendmica mundial;
nuestro pais ha avanzado, a fin de ponerse a la par con los paises vanguardistas

conformando una serie de proyectos destinados al estudio de la genética.

Pese a que los cientificos mexicanos se encuentran en una situacion de ausencia
de compromisos adquiridos que tiene con la sociedad. La Academia Mexicana de
Ciencias trata de sacar a nuestro pais del subdesarrollo y llevarlo hacia una
direccion, pues ya desde hace afios se vislumbra un futuro preocupante e incierto
para la ciencia y tecnologia de nuestro pais, “pues de acuerdo a la Secretaria de

Hacienda, este rubro tendra nuevos recursos que los esperados para 2004” *¢*,

En México conformé la Comision Nacional para el Genoma Humano, como un
organo de consulta del secretariado de salud con el propdsito, de conocer,
armonizar y difundir politicas y acciones de dependencias e instituciones
educativas de salud publica y privada, relativas a la investigacion, desarrollo
tecnoldgico, ensefianza, atencion meédica y, en general, todo lo que se refiere al

genoma humano y sus aplicaciones.

190 PROGRAMA NACIONAL DE SALUD 2001-2006 Objetivos Pég. 275

** RENDON SOLARIS Gilberto.- “Enclaustrados y alejados de la Saciedad, los cientificos del pais”.
Periddico CRONICA, viernes 6 de agosto de 2004, Pag. 21.
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Dicha Comision se integré6 por representantes de los cuerpos legislativos,
representantes de las Comisiones de Salud y Seguridad Social de la Camara de
Diputados y Senadores, cuyo fin es impulsar el apoyo de las instituciones
Nacionales de Salud y del Consejo Nacional de Ciencias y Tecnologia
(CONACYT) para dar impulso a la ciencias gendmicas, la cual no solo sirve para
generar conocimientos, sino también, para fomentar el desarrollo de la

investigacion y sus aplicaciones.

El gobierno mexicano, ha puesto especial interés en inducir esta labor mediante
una iniciativa Presidencial, enviada al Congreso de la Unién para elevar a
CONACYT a un rango superior, considerandolo una entidad no sectorizada y
especializado a nivel ministerial con representacién cientifica de los sectores
publico y empresarial. “El objetivo es lograr que a finales de esta administracion
por lo menos el 1% del producto interno bruto se destine a la investigacion y

desarrollo experimental” *°2.

La Fundacién Mexicana para la Salud, organizo al principio de 1999 un grupo de
trabajo integrado por especialistas de la Universidad Nacional Autbnoma de
México y de los Institutos Nacionales de Salud. El grupo se dedic6 a estudiar la
situacién actual y las posibilidades para aprovechar la informacion y el
conocimiento que se derivaria del esclarecimiento del genoma humano, a favor

de la salud de los mexicanos.

El trabajo del grupo antes mencionado se efectuo, el 3 de octubre de 2000, con el
fin de formalizar un convenio entre la Secretaria de Salud, la Universidad Nacional
Auténoma de México, el Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia y la Fundacion
Mexicana para la Salud comprometiéndose a crear un centro de Medicina
GenoOmica y realizar, como primer paso, un estudio de la factibilidad de este

162 Gaceta Biomédica. México debe realizar su propia ciencia, 3 de marzo del 2001. sitio www.biomédicas.
UNAM/gaceta.asp.message
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desarrollo, el cual demostré que era viable conformar una institucién que serviria

de elemento central para dicho desarrollo.

Asi mismo, el 22 de noviembre de 2001, fue presentado el proyecto por el que se
previé el establecimiento del Instituto de Medicina Gendmica en México
(INMEGEN), organismo por medio del cual se inicia la era de la investigacion del
mapa del genoma humano de la poblacion nacional con un costo de 200 millones
de délares, “el gobierno federal dara prioridad en el disefio del presupuesto 2005
al area social y al apoyo al desarrollo cientifico, aseguro el Presidente Vicente Fox.
Al afirmar el decreto por el que se crea el Instituto Nacional de Medicina
GenoOmica, nos pone a la vanguardia en la medicina del siglo XXI, garantizando

que los mexicanos se beneficien del avance de la ciencia™®.

Fox sefialo que el patrimonio genético de los mexicanos Unico y por ende no se
logra importar la tecnologia para su estudio lo que exige apresurar la marcha en
este sector, pues, nadie va a hacer nuestra tarea habra que comenzar a hacerlo

Nosotros mismos.

De esta manera el INMEGEN asumira, como objetivo central, el desarrollo de la
investigacion cientifica en la medicina gendmica, la formacion de recursos
humanos en esta area, la implantacion de tecnologia genomica en salud y
vinculacion entre los diferentes nucleos de trabajo, en medicina genémica y areas
afines dentro y fuera de México, resolviendo parte el problema de la infraestructura

a que se enfrenta nuestro pais con la apertura de la ciencia genémica.

El Proyecto Genoma Humano afronta grandes desafios, que contienen la
disponibilidad de recursos humanos suficientes, el soporte financiero sostenido.

Aunque experiencias previas de desarrollo institucional en México indican que los

183 RAMIREZ, Patricia.- “Crea Fox el Instituto de Medicina Genémica”. Periédico CRONICA, martes 20 de
julio de 2004. P4g. 14.
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10 afios siguientes al inicio del programa serdn un periodo de desarrollo y
consolidacion de esta plataforma, el presupuesto de las siguientes etapas adn no
ha sido calculado. El éxito de este esfuerzo coordinado tendr& un enorme
potencial para disminuirlos costos financieros para la atencion de la salud de la
poblacién mexicana. Sin duda los costos iniciales de montar la infraestructura
requerida para el desarrollo del Proyecto (PGH) son altos, éstos resultaran

relativamente moderados si se comparan con los grandes beneficios que aportara.

4.4 REPERCUSION SOCIAL DEL GENOMA HUMANO EN MEXICO

La trascendencia de las nuevas tecnologias afectan a todos los sectores de la
sociedad, como el concepto de salud, enfermedad, la politica econémica social,
la informética, el Derecho, la ética, la religion, con la dignidad del ser humano, con
el Derecho a ser informado, con el derecho a la intimidad y la confidencialidad.“La
Sociedad ha mirado con cierto recelo a la genética. Es preciso destacar que las
consecuencias que acarrea el uso creciente de las técnicas y los procedimientos
desarrollados por la ciencia no son fruto del conocimiento sino de las decisiones
politicas, que en ocasiones han sido tomadas en el seno de sistemas

democraticos” %4,

Si el nacimiento de la ingenieria genética ha suscitado muchas esperanzas en
diversos sectores de la actividad humana, también ha provocado temores mas o
menos razonablemente fundados. La genética es uno de los raros campos de la
ciencia en los que investigadores se han percatado de que su actividad podria
acarrear consecuencias nefastas para la comunidad humana, como la
discriminacion, violacién de derechos a la intimidad. Se han consagrado diversos
debates internacionales y se ha dado pie a discusiones frecuentemente exaltadas.

Los cientificos, por fin, se han puesto de acuerdo en la necesidad de adoptar

164 CARDONA, Pascual Luis.- Op. cit. P4g. 139
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ciertas medidas de proteccién, que minimicen y que incluso anulen el riesgo
previsto. Los laboratorios en los que se practican investigaciones genéticas deben
estar cuidadosamente aislados del exterior, y el personal que penetra en ellos
someterlos a normas estrictas no solo de asepsia sino de confidencialidad y

discrecion.

En definitiva, “los progresos de los conocimientos bioldgico en nuestro siglo han
desembocado, lo mismo que en otros campos de la ciencia, en un
acrecentamiento de poder de que disponen los hombres para modelar a su
conveniencia el medio natural. No es cierto que ese incremento acarree en un
futuro previsible trastornos mas importantes o de naturaleza distinta a los de la
urbanizacién y la industrializaciéon, que desde hace siglos han sido impuestos a
nuestras sociedades”*®. Frente al progreso de los conocimientos, los hombres

deben volverse consientes de esa necesidad.

En lo que respecta a la intervencion en los procesos que hasta hace poco
considerados tan misteriosos como son los de la reproduccion biologica, conducira
sin duda mas facilmente al campo de la ciencia fundamental donde los hombres

reconozcan que la vida no es una fuerza sobre puesta al mundo material.

El conocimiento del genoma humano, ha permitido conocer las bases de la
individualidad genética, identificar a cada uno de los genes. Asi, también,
progresivamente nos permite asociar variaciones comunes en la secuencia del
genoma humano con predisposicion a algunas enfermedades comunes y la
resistencia a otras. La generacion de este conocimiento y el acelerado avance
tecnolégico hace cada vez mas evidente la incorporacion del conocimiento

gendmico a la vida cotidiana, que debemos observar en un futuro préximo.

% 'HERITIER, Philippe.- La Gran Aventura de la .Genética, Tr. Manuel Arboli, Consejo Nacional
de Ciencia y Tecnologia, Editorial Castell, Primera edicién, Paris Francia, 1984. PP. 266.
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El uso de la informacién albergada en el genoma de cada individuo puede tener
implicaciones de gran relevancia individual como lo es la invasion a la esfera de la
intimidad genética y en lo social como lo es en el caso de la discriminacion en
materia laboral, de seguros médicos y de vida etc. Es asi que se han identificado
importantes estos aspectos que la misma sociedad tendr4d que resolver
oportunamente. Cada pais habra de legislar a fin de proteger a sus miembros de

riesgos que se pueden presentar con el uso indiscriminado de esta informacion.

“Resulta también importante conocer el impacto psicologico y el riesgo que esta
informacion puede tener en cada individuo al conocer sus diferencias genéticas
con otros individuos. Es decir como afectara la percepcion social de un individuo
con variaciones genéticas diferentes a la mayoria. Esto resultar4 especialmente
relevante en comunidades minoritarias dentro de la sociedad, por lo que es
importante educar sobre los beneficios y los riesgos de conocer la informacién
gendmica. A fin de que cada individuo, y la sociedad en su conjunto, puedan tomar

las decisiones en consentimiento pleno”*°®.

El Proyecto Genoma Humano, ofrece altas expectativas ante la salud publica pero
su aplicacion es moralmente debatida debido a que la investigacion se ha
centrado en el hombre, con el peligro de transgredir los limites impuestos por la
naturaleza y violar los valores fundamentales del hombre sobre los que ha

sustentado la sociedad.

Algunos de los retos mas evidentes que se vislumbran incluyen el uso justo de la
informacion genética por las compafiias de seguros, los empleadores, el sistema
judicial, las escuelas, el ejército, la religidbn entre otras instituciones. Por ello, es
fundamental definir quién tendra acceso a esa informacién. Incluso preguntarse si

uno mismo quiere saber cuales son las enfermedades para las cuales tiene riesgo

1% Ihidem. Pag., 267.
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a fin de prevenirlas y tratarlas oportunamente, o bien, el derecho a no conocer

esta informacion, si alguien lo desea.

4.4.1 CONFLICTO RELIGIOSO EN NUESTRA SOCIEDAD

Es importante conocer el punto de vista sobre el genoma humano de la Iglesia
Catolica, por el valioso papel que esta representa en la vida del hombre y de la
sociedad. La Iglesia Catdlica tradicionalmente se ha caracterizado por sus
concepciones hasta cierto punto reaccionarias, se han negado a aceptar que el
mundo avanza, que las necesidades van cambiando con los tiempos, que no se
puede detener el progreso y mucho menos cuando esta de por medio la vida y/o la
salud de un ser humano; que la investigacion cientifica y sus aplicaciones han sido
utilizados para mejorar las condiciones de vida de los seres humanos es cierto,
pero no es un defecto de la ciencia sino de los seres humanos. La Iglesia
consiente el Proyecto Genoma Humano solo si sus aplicaciones no atentan la

dignidad humana.

Su postura es en cuanto a la existencia de una vida humana digna, de absoluta
proteccion desde el momento de la concepcion, oposicion en todo lo relativo a
intervenir en los procesos de vida parte del principio religioso basico de que la
mujer y el hombre no dan la vida, sino que son depositarios de la voluntad divina
de ahi que se reconozca que es el momento de la fecundacion en que el ser
humano en formacion tiene total autonomia de la madre, cuyo cuerpo es un solo
instrumento divino, y por eso considera también que, desde el mismo momento de
la fecundacion, el ser humano en formacion es alguien totalmente comparable al
ser humano nacido, pues desde el primer momento tiene alma. Es decir, que la
vida comienza desde el momento de la fecundacion (formacién del huevo o cigoto)
el ser humano en formacion (no nacido) es absolutamente equiparable al ser
humano nacido, el feto es una persona y tiene los mismos derechos que un nifio 0
un adulto. La Iglesia Catdlica asume su natural posicion inflexible absolutamente

irrefutable frente a un problema esencialmente humano.
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En conferencia del Episcopado Mexicano, la Comisién Episcopal Familiar y su
Departamento declararon: “La medicina gendmica, al identificar las variaciones en
el genoma humano que trae consigo riesgos de enfermedades, puede ser una
gran esperanza para mejorar la salud y la vida de los mexicanos, por las
siguientes posibilidades: Reconocer a los individuos con predisposicion a padecer
determinadas enfermedades antes de que se presenten sus sintomas; retrasar las
manifestaciones de esas enfermedades; evitar sus complicaciones y secuelas;

167 "anfermedades

obtener tratamientos especificos menos toxicos y mas eficaces
como la diabetes mellitus, hipertension arterial, esclerosis multiple, fibrosis quistica
etc. Es preciso evitar los riesgos de una ciencia y de una tecnologia que pretenden
ser completamente autbnomas con respecto a las normas morales inscritas en la

naturaleza del ser humano.

La Iglesia catdlica institucion de caracter religioso en ese sentido, aprovecha la
dualidad por una lado como un Estado independiente, va a tratar de promover una
agenda que esta relacionada con la defensa y la promocion de los valores de la
doctrina catolica, los cuales tienen que ver con la defensa de la vida y por el otro
lado tiene una posicion de observador permanente en las Naciones Unidas. La
Santa Sede juzga valiosa la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los
derechos humanos, ante los rapidos progresos de la ciencia y de la técnica, con
Sus promesas y sus riesgos proclama el respeto al hombre. Si bien es cierto que
alienta la investigacion cientifica siempre y cuando respete al hombre en los fines
que persigue y los medios que utiliza. Esta es, en sintesis, la postura de la Iglesia
Catolica sobre los descubrimientos biomédicos El pensamiento oficial de la Iglesia
Catolica es bien conocido. Ella ha manifestado repetidamente su aprecio y aliento
por la investigacion cientifica, especialmente cuando se dirige a la prevencion y a
la cura de las enfermedades y al alivio del sufrimiento humano, juzgando este tipo

de investigacion totalmente acorde a la fe en Dios Creador.

%7http://www.com.org.mx/Comisién/familia/genoma.htm Consejo de Presidencia de la Conferencia del Episcopado
Mexicano. Comision Episcopal de Pastoral Familiar. Imdoosc@imdosoc.org.mx
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La dignidad del hombre no se identifica con los genes de su ADN y no disminuye

por la presencia de diferencias fisicas o defectos congénitos.

Por otro lado “para la derecha religiosa el control de las técnicas de reproduccion
asistida y de los mecanismos de la herencia también conduce a la catastrofe, pues
implica la desaparicion del misterio de la vida. Desprovistos del soplo divino, los
seres humanos no valdran mas que sus genes, lo que destruird la dignidad

humana” %8,

La iglesia catdlica en México manifiesta es preciso evitar los riesgos de una
ciencia y de una tecnologia que pretenden ser completamente autbnomas con
respecto a las normas inscritas en la naturaleza del ser humano. Su postura es
ante la ciencia experimental al igual que toda actividad humana, debe estar
orientada al bien del hombre y al respeto cada persona, ya sea en los objetivos
gue persigue, ya sea en los medios que utiliza, siempre tiene que respetar al
hombre, a todo sujeto humano implicado en la experimentacion, especialmente en
las fases de la vida mas fragiles, o cuando el sujeto humano involucrado en la

experimentacion no puede expresar su voluntad.

4.4.2 LA EUGENESIA

Una de las principales repercusiones sociales del desciframiento del genoma
humano fuese retomar una practica antigua que nacié en el pasado siglo XX, la
eugenesia. “El término fue acufiado en 1883 por Francis Galton, que procedia de

una distinguida familia britanica de clase alta y era primo de Charles Darwin” *°°.

168 CARDONA, Luis Pascual.-Op. cit. Pag. 152

189 HUBBARD, Ruth y WALD, Eliajah.- EI Mito del Gen. Calificacién Genética y la Vieja Eugenesia. Trad.
Ménica Solé. Editorial Alianza, S. A. Espafia, 1999. P4g. 49.
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“La primera definicion la intento el mismo Galton al darle un significado a una
palabra que expresaré a la ciencia de la mejora del linaje” *°. Considerando a la
eugenesia, aplicacion del estudio de la herencia al perfeccionamiento de las

cualidades de la raza humana.

Aunque la idea de eugenesia estaba ya presente en el texto de la Republica de
Platon, el concepto actual adquirié importancia durante la segunda mitad del siglo
XIX. Detras de este interés por la eugenesia existian dos convicciones filosoficas
muy extendidas: la creencia en la perfeccion de la especie humana y la confianza
cada vez mayor en la ciencia como la forma mas fiable y atil de conocimiento. “A
principios del siglo XX los gobiernos de muchos paises europeos y americanos
estaban convencidos de que los pueblos mejor dotados genéticamente dominarian
la Tierra y que, por lo tanto, era necesaria la aplicacion masiva de la practicas

"1 Después de la

eugenésicas con el fin de eliminar los genes andmalos
Segunda Guerra Mundial se deteriord el interés por la eugenesia, la aversion de

los nazis contra la idea de la existencia de razas mejores o peores desaparecio.

El movimiento eugenésico no fue de ninguna manera un ejercicio puramente
académico. En Estados Unidos ejercid una influencia muy importante sobre la
opinién popular y ello se reflejé en algunas leyes estatales y federales. Entre 1911
y 1930, se aprobaron en 24 estados leyes de esterilizacion dirigidas a diversos
‘inadaptados’ sociales: (retrasados mentales, criminales y enfermos mentales). Se
adoptaron también leyes que restringian el matrimonio entre miembros de varias
razas. En Estados Unidos con la unién de varios eugenicistas y algunas grandes
empresas influyeron para conseguir la aprobacion de la Ley de Johnson, que
restringia la inmigracion hacia Estados Unidos de los paises mediterraneos y de
Europa oriental. triunfando terminantemente el movimiento eugenésico en 1924,
ya que, afirmaron que los inmigrantes eran inferiores a los anglosajones y que

estaban ‘contaminando’ la raza americana ‘pura’. Hacia 1925, los eugenicistas

70 1pidem
1" CARDONA, Op. cit. Pé4g. 143.
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empezaron a ser criticados duramente por sus claras inclinaciones racistas, su

subjetividad y prejuicios en sus declaraciones y su falta de rigor cientifico.

La eugenesia moderna tiene sus raices en el darwinismo social, aunque difiere de
éste. Estas teorias socioldgicas se caracterizaron por su actitud liberal, es decir,
permitir que la naturaleza siga su curso de modo que los elementos nocivos de la
sociedad desaparezcan con el tiempo. Por otra parte, la eugenesia moderna esta
basada en la nocién de que la planificacién cuidadosa a través de una educacion

adecuada es la clave para mejorar la sociedad.

Hoy, la eugenesia esta desprestigiada y carece del apoyo de la ciencia de la
genética, pues solo “hemos visto los efectos catastroficos de los casos de
eugenesia pasiva, es decir, aquella destinada a impedir la extension de variedades

patolégicas de los genes”.}”

Se cree que la especie humana se esta deteriorando sefialan como causa a tres
fendmenos: a) Estratificacion socioecondmica de la fertilidad; los individuos de
condiciones mas bajas son los que dejan mas hijos, esto quiere decir que la
descendencia aumenta conforme disminuye el nivel socioecondmico, b) efecto
disgenético de la medicina; con los avances de la medicina permiten que vivan y
se reproduzcan individuos con padecimientos genéticos que antes fallecian en la
infancia o en la juventud, c) incremento de las agresiones ambientales sobre el
material genético; la exposicion a los efectos de la radicaciones ionizantes,
productos quimicos nocivos y el incesante aumento de la contaminacion del aire y
del agua con sustancias capaces de cuando menos en teoria, dafar a los

cromosomas y producir mutaciones genéticas.

72 |hidem Pag. 152
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“Los descubrimientos recientes respecto al diagndstico y tratamiento de los
defectos genéticos han suscitado la discusién eugenésica mas importante dentro

del gran debate de la ética médica” 2.

El asunto no es facil, ya que, pocos temas son tan delicados de estudiar
razonadamente como el potencial empleo de los conocimientos en genética para
el bienestar del hombre. Lo dificil es como lo mostraron los cientos de hombres y
mujeres asesinadas durante el auge del nazismo, con asuntos tan delicados como
racismo sobre poblacion, genocidio escondido, debates religiosos sobre el aborto,

anticoncepcion etc. Por lo que, se dividié a la eugenesia en positiva y negativa.

Eugenesia negativa: “Es el conjunto de medidas que buscan disminuir en una

n 174

poblacion la frecuencia de genes indeseables , evitando la reproduccién de los

individuos que transmitan esos genes.

A partir de esta vision la dificultad radica en cdmo evitar que determinados
individuos no se reproduzcan. Quedando asi los derechos de la sociedad por

encima de los derechos individuales.

Eugenesia Positiva: “se busca mejorar la especie al favorecer la reproducciéon de
los individuos mejor dotados genéticamente” *”>. Ejemplo de esta practica es la
inseminacion artificial en las parejas donde el hombre es mas fértil, el donante
debe ser joven y sano, sin importar sus caracteristicas morales e intelectuales,
otra practica de eugenesia positiva es alentar la reproduccion de las parejas
aparentemente sanas bioldgicamente incentivandolos de manera econémica por

cada hijo que tengan.

178 Biblioteca de Consulta Microsoft® Encarta® 2003. Op. cit.
17 ASOCIACION COLOMBIANA PARA EL AVANCE DE LA CIENCIA, A. C. A. C.- Op. Cit P4g. 223
7> Ibidem. Pag. 224
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“Es importante sefalar que todas las medidas eugenésicas tienen un
inconveniente bioldgico y es que tienden a disminuir la variabilidad de la especie,

la cual es fundamental para la supervivencia porque permite la adaptabilidad” ™.

Desde el punto de vista técnico, la eugenesia actual se caracteriza por la
posibilidad de emplear procedimientos de biologia molecular para el diagndstico
genético y la intervencién directa sobre los genes. Entre ellas estarian la terapia
génica que es la “insercion de un gen o genes en las células para proporcionar un
nuevo grupo de instrucciones a dichas células. La insercion de genes se utiliza
para corregir un defecto genético hereditario que origina una enfermedad, para
contrarrestar o corregir los efectos de una mutacion genética, o incluso para

programar una funcién o propiedad totalmente nueva de una célula” **’

, Y la
ingenieria genética “método que modifica las caracteristicas hereditarias de un
organismo en un sentido predeterminado mediante la alteracién de su material
genético. Suele utilizarse para conseguir que determinados microorganismos
como bacterias o virus, aumenten la sintesis de compuestos, formen compuestos

n 178

nuevos, o se adapten a medios diferentes , ambos tipos de diagnostico se

aplican en la actualidad.

Por lo que se hace referencia a sus caracteristicas sociales son de resaltar las

siguientes:

La eugenesia actual se plantea como una cuestiéon privada de los individuos y de
sus familias, como parte de sus derechos a la reproduccion. Cualquier
intervencion eugenesica se basa, al menos en la decision libre de las personas

afectadas.

176 CARDONA, Op. cit. P4g. 143.
7 Biblioteca de Consulta Microsoft® Encarta® 2003. © 1993-2002 Microsoft Corporation.

Biblioteca de Consulta Microsoft® Encarta® 2003. © 1993-2002 Microsoft Corporation
178 H
Ibidem
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Por lo que se refiere a las potenciales practicas eugenésicas que se propugnan en
la actualidad, se debe cuidar en principio a que grupos de la poblacion se dirigen,
pues, pudieran resultar discriminatorios si son aplicadas de modo coactivo. Se
debe abandonar las principales caracteristicas racistas y clasistas de la eugenesia
tradicional. Vigilar que la oferta eugenesica se dirija a toda la poblacion, sin

discriminacion en funcion de distintos grupos sociales.

4.4.3 LA DICRIMINACION SOCIAL

Comenzaremos por intentar definir la palabra discriminar: dar trato de inferioridad
a una persona o colectividad, generalmente por motivos raciales, religiosos,
politicos y economicos. “Se consideran particularmente actos u omisiones
discriminatorios los de terminados por motivos tales como raza, religion,
nacionalidad, ideologia, opinidn politica o gremial, sexo, posicion econdémica,
condicién social o caracteres fisicos” 1’® hablar de motivos diversos para tratar a
un individuo de manera especial y no necesariamente bien, es decir, dar un trato
aparte en razén a los antes mencionados, hoy en dia con el desciframiento del
genoma humano debemos hablar de un motivo mas que la dotacion genética de
cada individuo, “aunque en general significa accion y efecto de separar o distinguir
unas cosas de otras, en Derecho el término hace referencia al trato de inferioridad
dado a una persona o grupo de personas por motivos raciales, religiosos, politicos,
de sexo, de filiacién o ideoldgicos, entre otros™'®. Existe una amplia legislacién
contra la discriminacibn en materia de igualdad de oportunidades de empleo,

vivienda, bienes y servicios.

Entonces podemos entender la discriminacion social, como la situacién en la que
una persona 0 grupo es tratada siempre de forma desfavorable a causa de

prejuicios, generalmente por pertenecer a una categoria social distinta.

® CHIERI, Primarosa y ZANNONi, Eduardo A..- Op. Cit. Pag. 224
180 Biblioteca de Consulta Microsoft® Encarta® 20030p. cit
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La mayor parte de los paises practican la discriminacién contra extranjeros y otras
minorias dentro de sus fronteras. La legislacion de cada pais deberia ser el medio
para combatir la discriminacion, pero con frecuencia son precisamente estas leyes
las que, de forma activa o pasiva, alientan las practicas discriminatorias. Por lo
general, se ha observado que la discriminacion aumenta de forma considerable en
periodos de recesion econdmica, en donde la poblacién vuelca su insatisfaccion
sobre otros grupos étnicos o religiosos considerados como presuntos causantes

de esta situacion.

Las modernas Constituciones prohiben la discriminacion, a partir de la
proclamacién de la igualdad de los ciudadanos ante la Ley, es mas, los llamados
derechos fundamentales en la Declaracion Universal de los Derechos del Hombre
de 1948 se encuentra reconocido expresamente. La Declaracion Universal de
Derechos Humanos, en su articulo 7° Todos son iguales ante la ley y tienen, sin
distincién, derecho a igual proteccién de la ley. Todos tienen derecho a igual
proteccion contra toda discriminacion que infrinja esta Declaracion y contra toda

provocacion a tal discriminacion.

Por otro lado esta la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los
Derechos Humanos La Declaracion Universal de los Derechos Humanos,
aprobada por la Asamblea General de las Naciones Unidas en 1948, contiene una
amplia afirmacion de los derechos humanos, en el articulo Art. 6 Nadie podra ser

objeto de discriminaciones fundadas en sus caracteristicas genéticas,

Se hablo de discriminacion como vicio que la humanidad ha tenido que sobrellevar
desde sus origenes, de los mdultiples aspectos sobre los que recae la
discriminacion, aunado a ello se sobrevinieron los descubrimiento en el campo de
la biologia en particular en la genética, y de nuevo la humanidad se enfrenta a una
etapa de discriminacion en este caso en razon a la carga genética del individuo

almacenada en su genoma. La discriminacion genética se refiere a la situacion en
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la que una persona o grupo es tratada de forma desfavorable o hasta humillante a

causa de sus caracteristicas genéticas o dotacion genética.

“El principio de no discriminacion por razon del patrimonio genético ha de ser
aplicable a diversos ambitos sociales: laborales (previamente a la contratacion en
un puesto de trabajo o a la promocién a otro superior en la misma empresa), con
compafias de seguros (seguros de enfermedad y de vida), entidades financieras
(al solicitar un préstamo), administraciones publicas (para obtener una licencia o

autorizacion de cualquier clase), etcétera” *8*.

Al surgir el fendmeno de la discriminacién como resultado de la carga genética, se
mide a la persona, es decir, se le ve como una cosa y no como un ser humano, la
relacion individuo sociedad se disuelve o se lesiona gravemente, los intereses
individuo-sociedad se separan, por un lado se da la prevencion de enfermedades
degenerativas, mientras que por otro el interés de la sociedad se encausa a la
obtenciébn de cada vez mayores beneficios econdmicos, “la existencia de
informacion genética crea la necesidad de contar con mecanismos para permitir el
acceso a la misma cuando el titular asi lo desea o lo necesita” **2. Pues existe el
riesgo de generar nuevas desigualdades en el acceso a la tecnologia y a los

medicamentos gendmicos y por ende una forma mas de discriminacion.

A continuacion analizaremos los principales aspectos que el desciframiento del
genoma humano acarrea en materia de discriminacion, en materia de contratos de

seguros de enfermedad y de vida, asi como las implicaciones en el &mbito laboral.

181 EMALDI-CIRION AitziberP. Op. cit. Pag. 143
182 BOLIS, Ménica.- Marco Juridico del Genoma Humano en las Instituciones Nacionales de Salud Mufioz de
Alba Medrano, Marcia (coord.).- Reflexiones en torno al derecho genémico UNAM, 12. Edicion México
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4.4.3.1 Implicaciones del Genoma en los contratos de seguros

El Contrato de Seguro ha evolucionado desde Roma hasta llegar a la actualidad,
hoy en dia se define como un contrato oneroso por el que una de las partes
(asegurador) se compromete a cubrir una eventualidad por parte de otra persona
llamada asegurado, el cual deberd pagar una prima (determinada cantidad
estipulada) que cubra dicho riesgo, es decir, la finalidad del seguro es la
cobertura. Asi, una de las partes asume el riesgo y por ello cubre una necesidad

eventual, emanada del acontecimiento de algun hecho.

La ley sobre contrato de seguro establece: "Por el contrato se seguro, la
aseguradora se obliga mediante una prima a resarcir el dafio 0 a pagar una suma

de dinero al verificarse la eventualidad prevista en el contrato”3 .

El seguro de vida da un planteamiento similar, la muerte no es lo que se
distribuye, sino sus consecuencias financieras; el individuo, durante un periodo de
su vida, tiene una cierta capacidad de ganancia que puede perderse a causa de
una muerte prematura, pero nunca se sabe de antemano a quien va a afectar, por
ello los individuos pueden contribuir a un fondo que se destina a satisfacer las

necesidades las de la familia de los que fallezcan a temprana edad.

Para fijar esta distribucion, las compafiias de seguros hacen uso de la estadistica,
en la probabilidad de que ocurra un acontecimiento o varios a largo plazo, o bien
en la frecuencia relativa de que acontezca alglin suceso; se analizan gran
cantidad de riesgos en cierto lapso, lo suficientemente amplio como para
proporcionar un fundamento técnico confiable ya que, de no contar con esta

informacion, todo dependeré del azar.

183 Compila IX. Compilacién de Leyes Op. cit. Ley sobre contrato de seguro, Articulo 1°.
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Los riesgos y la certeza en el campo asegurador surgen como una disyuntiva en el
ambito econdmico acerca del Proyecto Genoma Humano. El conocimiento que se
genera de estudios llevados a cabo sobre la composicion genética de las personas
y la propension a ciertas enfermedades, determina por parte de las compafias
aseguradoras que las primas sobre los contratos se eleven o cubran sélo lo que la
compafiia considere riesgoso, “es obvio que se contraponen los legitimos
intereses de estas compafiias, que se rigen por el principio del beneficio
econdmico, de los clientes que pretenden cubrir su futuro o el de sus allegados sin
ver mermada su intimidad y sin sufrir por criterios de discriminacién” *®*. “Lo

185 Es decir el

anterior rompe el principio de funcion social del seguro”
conocimiento del genoma permite rentabilizar el uso comercial de determinada

informacion.

Con los avances y los descubrimientos en el campo de la biotecnologia, se pone
en peligro latente de una discriminacion en materia de seguros “ya que las
compafia aseguradoras han empezado a someter a examenes genéticos a sus
posibles asegurados para determinar el riesgo en la poliza, incluso negarles la

cobertura” &

, las compafias aseguradoras ya no estarian cubriendo un riesgo ,
puesto que ahora este se ha convertido en certeza, si los gobernados no cuentan
con una garantia y su acceder a la compra de un seguro de gastos médicos o de
vida, la aseguradora podria poner como condicion que el posible asegurado se
sometiera a un estudio genético, de cuyos resultados dependeria que le fuera o no
concedida la compra del seguro o bien que el costo de mercado se elevara de

manera considerable.

18 EMALDI-CIRION Aitziber MURIOZ Op. Cit. Pag. 144

185 DE LA PARRA TRUJILLO, Eduardo.- Op. cit. Pag. 149.

18 BADILLO ALONSO, Maria Elisa Diagnéstico Genético y Derechos Humanos. Cuaderno del Nucleo
Interdisciplinario en Salud y Derechos Humanos. Derecho y cultura Editorial Instituto de Investigaciones
Juridicas, UNAM. 1998 Pag. 46.
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Es obvio que se esta vulnerado el derecho de la persona a ser asegurada, Si
exigieran o se negaran a conceder un seguro a la persona que decidiera no
someterse a pruebas para determinar sus caracteres genéticos; en otros paises
las aseguradoras aducen que no pueden otorgar seguros de vida o de enfermedad
a personas que sabiendo que son portadoras de enfermedades genéticas de
inminente manifestacion, lo soliciten, toda vez que se romperia un principio
fundamental del contrato de seguro; el equilibrio entre los riesgos previsibles y las
primas por pagar. En México no se ha regulado en forma especifica la posibilidad
de que los datos genéticos sean requeridos por las compaiiias de seguros a la
hora de suscribir una pdéliza, por lo que se deben anular de la legislacion vigente

los preceptos aplicables a esas practicas.

No es dificil concluir que, el conocimiento por el asegurado de la existencia de un
gen patdgeno que a mediano o largo plazo provocara una enfermedad y quizas la
muerte, lo pone en el dilema de hacerlo del conocimiento de la compafiia
aseguradora la prima se elevara significativamente o simplemente no seré
considerado sujeto de aseguramiento, y si no lo hace correran el riesgo de que si
por otra va llega a conocimiento de la aseguradora, el contrato podria devenir nulo
de pleno derecho, sin embargo, es importante no peder de vista que la existencia
de un gen que le ocasionara a futuro una enfermedad, no hace en el momento de

€Sa persona un enfermo.

“La Reunién Internacional sobre el Derecho ante el Proyecto Genoma Humano
celebrado en Bilbao en el afio de 1993 se ha hecho eco de la problemética que
éstas técnicas generan en el tema de los seguros. También la Resolucion del
Parlamento Europeo en sus articulos 19 y 20 afirma que las compaiiias no tienen
derecho a exigir analisis genéticos antes o después de la firma del contrato de

seguro” *¥",

187 http:/www.geocites.com/genetica2000/genoma.htm. Pag.21
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En México, los aseguradores intentan obtener la mayor cantidad de ganancias con
un pérdida minima, lo logran a través de estudios cada dia mas precisos que les

permiten con un grado de seguridad al determinar el riesgo.

Es patente que nos encontramos frente a un peligro de una discriminacion en este
tipo de seguros; ningun pais ni régimen politico deberéd permitir la discriminacion
de aquellas personas que deseen desempeniar cierto tipo de trabajo o contratar un
seguro de vida o enfermedad, limitado por su carga genética. “El manejo del
contrato de seguro médico y de vida. En este punto, debe prevalecer en todo
momento, la conviccion de que el manejo de la informacion genética por un

tercero, debe respetar los siguientes puntos:

a) Debe surgir por una fuente voluntaria.

b) Debe prevalecer el principio de ‘no discriminacién’ por la informacion
genética.

c) Debe prevalecer el principio del ‘consentimiento informado’, es decir, la

autorizacion informada sobre el uso de la informacién genética” *%.

4.4.3.2 Implicaciones en el Campo Laboral

Las relaciones laborales se enfrentan ademas de la del desempefio y la gran
competencia para obtener un empleo, a una posible discriminacién genética
gracias al manejo potencial de las pruebas genéticas. Entendiendo por trabajo
“actividad libre que toda persona realiza con el fin de lograr su superacion es
entonces entendido, el Derecho a trabajar como el Derecho de todos los
habitantes a elegir a elegir, en la medida que el mercado laboral asi lo permita su

ocupacion en forma totalmente libre” *8°,

188 MUNOZ DE ALBA MEDRANO, Marcia.- Reflexiones en torno al derecho genémico “Regulacion del
Genoma Humano en México”. UNAM. Primera edicion México 2002. Pag. 207.

189 pro Diversitas, Rodrigo Jorge Pizzorno. “Proyecto Genoma Humano, pruebas genéticas; su aplicacion y
consecuencias en el ambito laboral. Sitio www,org/notad.htm
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El derecho al trabajo es un Derecho Constitucional que se encuentra en
disposiciones, tanto de Garantias Individuales (articulo 4° y 5° referentes a la
igualdad del hombre y la mujer y la libertad al trabajo), como dentro del capitulo de

Derechos Colectivos (articulo 123 sobre los derechos de los trabajadores).

En el pasado, el trabajador encaro el desplazamiento del hombre por la maquina.
Hoy en dia se enfrenta a una transformacion en este caso aquella que impulsa la

idea de ver todo, a traves, de los genes que deja al hombre la revolucion genética.

“La discusion en torno al derecho laboral y sus vinculos con el derecho genémico
se expresan en dos vias la primera versa sobre la posibilidad de que los
empleadores utilicen los datos genéticos para la contratacion de trabajadores, la
segunda, sobre las implicaciones discriminatorias de dicho acto. En el primer
supuesto, el problema radica en que los empleadores pueden dejar de contratar a

personal que sea propenso a contraer determinadas enfermedades” .

La libertad del trabajo y la dignidad de quien lo presta estan tutelados por la
legislacién laboral en sus articulos 3° y 4°(Ley Federal del Trabajo); por otro lado
el articulo 134 en su fraccion X del mismo ordenamiento marcando como
obligaciones del trabajador la de someterse a los reconocimientos meédicos
previstos en el reglamento interior y demas normas vigentes en la empresa o
establecimiento, para comprobar que no padecen alguna incapacidad o
enfermedad de trabajo, contagiosa e incurable.

“En lo que respecta al ambito laboral estarian permitidos los analisis; a) si sirven al
trabajador para tomar €l mismo decisiones respecto a su salud laboral y b) si
sirven para que los empleadores o a las autoridades competentes adopten

1% NIETO CASTILLO, Santiago.-Op. cit. Pag. 118 .

125



medidas de mejora, preventivas y de higiene en la actividad productiva y en el

ambiente laboral” 1%,

Las relaciones entre los trabajadores y patrones segun los principios laborales
deben inclinarse a alcanzar igualdad y justicia social. La ley debera de acuerdo a
lo anteriormente expuesto garantizar la seguridad, que el trabajo sea bien
remunerado, justo y que evite la discriminacion. Los términos y condiciones del
empleo han sido, a lo largo de la historia, uno de los aspectos mas controvertidos
de esta problematica, dados sus efectos sobre el nivel de vida de los trabajadores

y el bienestar de la sociedad.

Si los patrones, tienen acceso a la informacién genética de las personas” lo que
podria llevar a despidos injustificados, remuneraciones mas bajas o incluso un
desempleo permanente de ciertos individuos genéticamente inferiores”**?, de
acuerdo al genoma del trabajador, o por otra parte reubicar a trabajadores en
relacion a su informacién genética en el lugar mas conveniente de la empresa, de
esta manera nos encontramos en la posicion de ir en contra de la libertad de

eleccion de trabajo.

Es importante asegurar que los examenes se encuentren plasmados en
documentos y que no se traten de examenes de tipo genético, ya que la
informacion genética del trabajador es privada y contraria de los principios del

derecho social, es decir, respeto a la dignidad de los trabajadores.

La aplicacion de métodos de diagndéstico genético pueden afectar precisamente a
la libertad e igualdad, a partir del conocimiento de la existencia de los tests

genéticos que las empresas han implementado a la hora de contratar a alguien.

11 EMALDI-CIRION Aitziber Op. Cit. Pag. 144

192 DE LA PARRA TRUJILLO, Eduardo.- Op. cit. Pag. 149.
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Es légico que cualquier empresa o cualquier patron desee el mejor
aprovechamiento y desempefio por parte de sus trabajadores, pues un trabajador
no productivo, puede llevar a la empresa a sufrir bajas en su capital, asi como, el
ausentismo laboral que obliga a la empresa o al patron a pagar a un trabajador
qgue no produce. De aqui la intencion de realizar ese tipo de exadmenes con el
peligro latente de que sus resultados afecten al mismo trabajador en aspectos

como:.

— la no contratacion,
— su exclusion del programa de capacitacion y de adiestramiento, y por lo
tanto, promociones,

— el despido,

Las pruebas genéticas, se justificarian cuando se empleen para mejorar la
situacién sanitaria del empleado y pero no se podran realizar sin su conocimiento
y consentimiento. Sin embargo, “la incapacidad, en caso de una enfermedad,
s6lo puede ser declarada por las instituciones de salud del Estado. Por otro lado,
gue las enfermedades no necesariamente pueden tener como consecuencia la
incapacidad para trabajar y, en ese sentido, el derecho laboral debe proteger a los

trabajadores de la discriminacién” *%3.

Es oportuno precisar que las pruebas genéticas aln no son utilizadas en gran
proporcion, aunque la intencién es real, ya que la informacion genética de los
trabajadores puede ser Util para salvaguardar la salud y seguridad en el trabajo; al

mismo tiempo repercutir a las normas de seguridad social.

“La no contratacién de un trabajador sélo puede darse por supuestos planteados
en la ley (pilotos aviadores, por ejemplo); sobre el particular, a pesar de que no

existe un debate fuerte en México, ya existen precedentes en Estados Unidos en

1% NIETO CASTILLO, Santiago.- Op. Cit. P4g. 120
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torno a grupos susceptibles de sufrir discriminacion genética en el trabajo; y los

familiares inmediatos de individuos con condiciones genéticas” ***.

Desde 1945, muchos paises han intentado promover la igualdad de oportunidades
y de salarios, prohibiendo la discriminacion laboral por razon de sexo, raza o cada
vez mas, por ideologia o pertenencia a un sindicato. Hoy en dia se tiene que
luchar contra todos esos aspectos pero ademas contra la informacion genética

contenida en cada uno de los seres humanos que habitan el universo.

La negativa a la discriminacion genética tomando como base la Declaracion
Universal del Genoma Humano, en su articulo 6° sefiala de manera rotunda la
trascendencia de prevenir los incidentes de injusticia laboral, y por lo que se

refiere a las legislaciones nacionales apun se hallan en proyectos.

45 RAZONES PARA QUE MEXICO INCURSIONE EN LA MEDICINA
GENOMICA

En México, los recursos son restringidos y ciertas areas aun son prioritarias, como
el acceso a la atencion materna e infantil, el suministro de agua potable y

nutricion apropiada.

Destinar recursos a la medicina genomica; ante tales exigencias se traduce en

algo poco sensato.

“Actualmente, las enfermedades cronicas, infecciosas y degenerativas son las
principales causas de mortalidad en México. Estos problemas de salud

representan una seria carga financiera para el estado. Los costos directos

1% 1hidem
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solamente de diabetes representan entre el 4 al 6% del presupuesto total de la

19 Entonces el desarrollo de estrategias para prevenir y

inversion en salud
diagnosticar anticipadamente, asi como tratamientos eficaces que permitan hacer

frente a los costos a largo plazo; resulta primordial.

Esto se traduce en una oportunidad para desarrollar la medicina genémica lo cual
apoyara el desarrollo econémico y bienestar social del pais. “El Secretario de
Salud, asi lo apunté que la medicina gendmica permitira reducir en 36 por ciento
los costos de la atencion por diabetes, enfermedad que en México afecta a 10

millones de personas”*®.

Un numero considerable de desérdenes patoldgicos tienen mas o menos
directamente una causa genética. Ciertas enfermedades hereditarias se podrian
curar practicando una manipulacién genética en las células en cultivo tomadas del
paciente. Una vez transformadas en el sentido querido, esas células podrian ser

reimplantadas en el donante.

La medicina gendmica se define como el uso de rutinario de analisis genotipicos
por lo que para mejorar el cuidado de la salud “representa un cambio
revolucionario en prevencion, diagndstico y tratamiento de las enfermedades. Las
implicaciones de la medicina genética para la atencion de la salud se sustentan en
dos aspectos a) la posibilidad de predecir genéticamente el riesgo individual de
enfermar y la reaccion a los medicamentos y b) la posibilidad de formular
medicamentos de origen gendmico para atacar cursos que se ven interrumpidos a

1197

raiz de una enfermedad dard como resultado una practica médica mas

individualizada, predictiva y preventiva, “... gracias al conocimiento del Genoma
Humano se van a poder predecir enfermedades genéticas es decir podran hacer

detecciones tempranas de predisposiciones genéticas a ciertas enfermedades,

19 JIMENEZ SANCHEZ, Gerardo.- Op. cit. Pag. 295 JIMENEZ SANCHEZ, Gerardo.- Op. cit. P4g. 295
1% RAMIREZ, Patricia.- Op. cit. Pag. 14.
97 BOLIS, Ménica.- Op. cit. Pag. 17.
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198 ademas

pero de igual manera esta medicina se encuentra llena de promesas
de poder diagnosticar a cada individuo en forma presintomatica, permitiria llevar a
cabo medidas de atencion a la salud que retrasen o eviten las manifestaciones
clinicas, complicaciones y secuelas de enfermedades, sera posible identificar a
aquellos individuos que responden favorablemente a muchos de los

medicamentos y asi poder evitar el riesgo su salud o vida.

Otro de los beneficios seria retrasar la aparicibon de enfermedades que
representen problemas nacionales de salud, asi como las de menor impacto
epidemiolégico motor del cambio hacia una medicina mas predictiva, lo que resulta
del reconocimiento de predisposiciones conferidas por el genoma de un individuo.
Con ello, el diagnéstico y tratamiento seran cada vez mas especificos y efectivos.
De tal forma que no es aventurado anticipar que el médico clinico, en pocos afos,
estara cada vez mas inmerso en la interpretacion de los hallazgos genémicos y en
el disefio de programas que mejoren la salud de sus pacientes a la luz de dichos
hallazgos. La vigilancia de la salud tendra aportaciones importantes en el
tratamiento de malformaciones, mutaciones y carcinomas. También sera un
instrumento poderoso para la valoracion de riesgos ambientales, la estimacion de
la variacion genética a la susceptibilidad y la evaluacion de dafios genéticos
inducidos por factores ambientales, los cuales podran ser enfrentados mediante
acciones educativas, medidas sociales, y ambientales, y cuidados de la salud.

Como consecuencia aumentar la calidad de la atencién medica,

“La medicina genomica trae también aparejados una serie de cuestionamientos

para el sector de la salud, principalmente desde el punto de la equidad y la

proteccién de los derechos humanos y civiles™.

198 BISHOP, J. Y WALDHOLZ, M.- Op. Cit. Pag. 257

199 BOLIS, Ménica.- Op. cit. Pag. 18
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Uno de los grandes impactos del Programa Genoma Humano, que empieza a ser
ya evidente se da en el aprovechamiento de la informacién gendémica para el
disefio de nuevos farmacos que empiezan a basarse en la identificacién u y de los
mecanismos que regulan la expresion los genes. Asimismo, sera posible la
identificacién de individuos con idiosincrasias a farmacos. Esto ha originado una
nueva disciplina: “La farmacogenomica estudia las implicaciones de la variabilidad
genémica en la respuesta de los pacientes a farmacos” ?®. Permitiendo producir
perfiles gendmicos y predecir la respuesta de cada paciente a los medicamentos
suministrando, informacion valiosa sobre la eficacia y seguridad de un
medicamento en cada paciente, lo que llevara a transformaciones importantes en
el uso y la economia de la medicina. En el futuro podran crearse farmacos mas
especificos y por ello mas eficaces, pronosticando grandes beneficios financieros

a las empresas farmacéuticas, identificando nuevos mercados.

Al contar con todos los genes humanos, se abrirdn grandes oportunidades en el
tratamiento de enfermedades mediante la introduccion de genes al organismo.
Esta nueva modalidad terapéutica conocida como terapia génica, abrira una
amplia gama de oportunidades de tratamiento para enfermedades genéticas,
como la hemofilia y la fibrosis quistita, asi como también enfermedades complejas

como las neoplasias y otras adquiridas como el SIDA.

La terapia génica se considera como una nueva estrategia para el tratamiento de
enfermedades. Inicié su desarrollo hace menos de diez afios y pronto fue evidente
que si bien habia un largo camino por delante para lograr la eficacia clinica

deseada, su repercusion en la medicina seria muy importante.

En una sociedad donde el poder aun no se encuentra adecuadamente distribuido
entre quienes tienen y quienes no, la aplicacion de la tecnologia gendmica, al igual

200 JIMENEZ SANCHEZ, Gerardo.- Op. cit. Pag. 291
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que en el caso de cualquier otra tecnologia, puede contribuir tanto a disminuir

como a incrementar las desigualdades y la injusticia

En el terreno académico, el establecimiento de la infraestructura precisa para el
desarrollo de la medicina gendmica en México sera de gran importancia para
animar la ensefiaza de la genética y, en especial de las ciencias gendmicas a
todos los planos educativos y en varias areas del conocimiento, promoviendo la

investigacion cientifica.

“Las perspectivas abiertas por la ingenieria genética en el campo terapéutico son,
pues, interesantes, pero hay que ser conscientes de las enormes dificultades que
se deberan superar. Seria evidentemente mas utdpico aln imaginar que se
pudiera, en un futuro previsible, no ya curar las enfermedades hereditarias sino
atacar en cierta manera su causa, librando de ellas no sélo a los enfermos sino a
su decencia. Ya se ha sefialado que transformar genéticamente en el sentido

deseado las células germinales parece irrealizable en la actualidad”?®*.

Econdmicamente existe una razén poderosa, la cual resulta del ahorro en los
gastos financieros que resultarian si México depende de la transferencia de
productos y tecnologia de punta de otros paises que cuenten con estos adelantos

en materia de genética.

Nuestro pais necesitard desarrollar medicina gendmica, con la elaboracion de
legislacion adecuada, asi como infraestructura; permitiria enfrentar los desafios
del conocimiento del genoma humano en un marco juridico que tutele los
derechos del individuo sobre su informacion genética, encausando estas nuevas
areas de conocimiento hacia un respeto a los derechos humanos y valores de la
sociedad. “Se trata en Ultima instancia de equilibrar, a través de marcos juridicos

eficaces, los beneficios que la medicina genética esta llamada a aportar, con

201 | *HERITIER, Philippe.-Op. cit. .Pag. 266, 267.
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riesgos que puedan llegar a generar. Si no se crean garantias adecuadas, la
revolucién genética puede representar un paso hacia delante por lo cientifico y dos
hacia atras para los derechos individuales. El mal uso de la informacion genética
puede dar origen a una nueva clase de no privilegiados: los genéticamente

desafortunados” 202.

El mundo se dispone para el auge de un nuevo concepto en medicina que
desarrollara nuevos productos y servicios por lo que nuestro pais, solo ingresara si

cuenta con una infraestructura humana, material y legal.

4.6 PROPUESTA DE REFORMA A LA LEGISLACION NACIONAL DEL
GENOMA HUMANO

PROYECTO DE DECRETO QUE REFORMA LOS ARTICULOS 1, 4,28 Y 89 DE
LA CONSTITUCION POLITICA DE LOS ESTADOS UNIDOS MEXICANOS.

INICIATIVA DE LEY QUE REFORMA LOS ARTICULOS 4 Y 28 DE LA
CONSTITUCION POLITICA DE LOS ESTADOS UNIDOS MEXICANOS, EN
MATERIA DE PROTECCION AL GENOMA HUMANO.

C.C. Senadores de la LVIII Legislatura del H. Congreso de la Unidn, integrantes
del Grupo Parlamentario del Partido Verde Ecologista de México, con fundamento
en los articulos 71, fraccion Il y 72 de la Constitucion Politica de los Estados
Unidos Mexicanos; 85 de la Ley Organica del Congreso General de los Estados
Unidos Mexicanos; y 55, fraccion 1l, 56 y 60 del Reglamento para el Gobierno
Interior del Congreso General de los Estados Unidos Mexicanos, solicitamos se

turne alas Comisiones de Puntos Constitucionales, Salud y Estudios Legislativos
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para su dictamen y posterior discusion en el Pleno de la CaAmara de Senadores de

la LVIII Legislatura del Honorable Congreso de la Unidn, la siguiente iniciativa de

ley:

EXPOSICION DE MOTIVOS.

Nuestro pais se encuentra en una transicion hacia la democracia, y a razén de
esto, un sistema democratico se debe encuadrar en un amplio y positivo Estado
de Derecho. En este sentido, la tendencia mundial es que se fijen objetivos
futuros, necesarios para la conciencia y el desarrollo de una sociedad, como lo es

el atender al respeto y la promocion de los Derechos Humanos.

En el desarrollo de una sociedad concurren numerosos avances de indole politica,
econdmica y cientifica. Deteniéndonos un poco en el ultimo aspecto, cabe resaltar
la incapacidad de la legislacion y del Derecho mismo para actualizarse a la
velocidad con la que progresa la ciencia. Inevitablemente, los individuos se han
alejado de la regulacién; no se puede seguir considerando que el ser se adecua al
deber ser, sino que el primero ha fijado los lineamientos y ha servido de guia para

el segundo.

Haciendo referencia al tema que nos ocupa, necesariamente debemos establecer
una explicacién cronoldgica:

En octubre de 1990 dio inicio el proyecto “Genoma Humano”. El objetivo de dicho
proyecto era examinar y determinar la secuencia de los genes contenidos en el
ADN (&cido desoxirribonucleico) humano. Asi se tendria un “mapa” que permitiria
la comprension de la vida e identificar a aquellos genes causantes de

enfermedades.
El proyecto cuya permanencia seria de quince afos, se instituyd dentro del

Departamento de Energia de Estados Unidos y contdé con el resguardo de ese
pais, de Francia, Japon, Alemaniay China.
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En noviembre de 1998, la empresa Celera Genomics puso a disposicion del
proyecto sus laboratorios, computadoras y expertos pues tanto la técnica como la
metodologia utilizada por ésta -la secuencia automatica del DNA y la secuencia

expresada de un marcador-, demostraron ser mas rapidas.

En junio de 2000, el Instituto del Genoma Humano y Celera Genomics notificaron
gue el mapa del 97% del genoma y la secuencia del 85% de las bases del ADN
estaban listos. Asimismo, indicaron que el borrador final estaria listo en el afio
2003. No obstante, los resultados del mapa completo fueron dados a conocer en
febrero de 2001.

Desde una perspectiva ético-juridica, el proyecto pone en riesgo los derechos
fundamentales de los seres humanos ya que deja al descubierto el pasado,

presente y futuro genético.

Abre la posibilidad de que se demande que en aras del “interés nacional”, se
puede discriminar a personas que posean ciertas caracteristicas genéticas.

La proteccidbn a cuestiones gendémicas ha tenido diversas inclinaciones, no
solamente de tipo académico y cientifico, sino también religioso. Por nombrar un
ejemplo, la iglesia catdlica se ha descubierto en favor de la proteccién juridica del

genoma humano por este pertenecer a cada ser humano.

No obstante, el contar con el mapa del genoma humano abre la una perspectiva
de detectar la causa de ciertas enfermedades y evitarlas, o crear mecanismos de
defensa necesarios a ciertos padecimientos o condiciones ambientales.

Por esto, es necesario que en nuestro pais exista un marco juridico que
sistematice estas practicas y que a la vez resguarde a las personas en cuanto a la

confidencialidad genética.

La UNESCO ocupandose de esta situacion, plante6 la elaboracién de la

Declaracion Universal del Genoma Humano y los Derechos Humanos, que fue

135



firmada por los Estados miembros de la Organizacion de las Naciones Unidas

(ONU) en 1998 por la resolucion 53/152, y suscrita por México consecuentemente.

En nuestro pais se han planteado algunas iniciativas en nuestra Colegisladora, sin
embargo, dichas propuestas no perciben los alcances del tema, al ocuparse
solamente de cuestiones técnico-cientificas. El intento mas cercano, se encuentra
en el proyecto de Ley Federal de Proteccion de Datos Personales, el cual contiene
una vaga idea de lo que implicaria la profundidad de la proteccién, al mencionar
las caracteristicas de la informacion que estan definidas dentro de lo que se

denomina “Datos Sensibles”.

En nuestra Carta Magna no se ha dispuesto nada al respecto, y esta cuestion no
se puede abandonar a una posterior interpretacién judicial, sino que debe convenir
claramente con la proteccion al genoma humano, ya que el bien que se busca es
tutelar con mi propuesta, no solamente las caracteristicas cientificas que aporten
las investigaciones que se hagan sobre el mismo, sino incidira en uno de los

aspectos esenciales de la calidad humana, el cual es la dignidad.

La informacidn genética solo correspondera a utilizarse para acentuar el respeto a
la dignidad humana, realizandose asi, una convocatoria publica a favor de un
posterior debate sobre las implicaciones éticas, sociales y legales por su uso, pero
sin dejar de observar el respeto a la diversidad genética, el libre acceso a los
servicios genéticos, y la necesidad de orientar los programas genéticos conforme

a principios éticos: respeto a la persona y su identidad, su bienestar y la justicia.

Debemos considerar al genoma humano como un bien publico y el capital
genético individual como una informacion de orden privado, garantizando la
justicia y la imparcialidad en las decisiones que incluyen a personas, asi como la
confidencialidad de la informacion obtenida, y la libertad a saber si se es 0 no
portador de una enfermedad genética. Tomar éstas medidas asi como la creacién

de estructuras juridicas, administrativas, sanitarias y sociales adecuadas, evitara
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los abusos discriminatorios a portadores de enfermedades genéticas, y a la

sociedad en general, por parte de empresas laborales o de salud.

La Maestra Marcia Muiioz de Alba Medrano, Investigadora y Coordinadora del
Nucleo de Estudios Interdisciplinarios en Salud y Derecho del Instituto de
Investigaciones Juridicas de la UNAM, que entre sus reconocimientos
encontramos el haber sido miembro de la Human Genome Organization (HUGO),
nos sefala al respecto que:

“Lo mas importante de la reforma a nivel constitucional frente al uso del genoma
humano sera reconocer que:

a. El genoma humano que es el material genético que caracteriza a la especie
humana, que contiene toda la informacion genética del individuo y que es
considerada como la unidad biol6gica fundamental del ser humano, debe ser
protegida por la ley.

b. El conocimiento del genoma humano es patrimonio de la humanidad, y por lo
tanto, debe ser protegido por la ley.

c. Que la informacién genética forma parte de la informacion de la salud y que
ambas son de naturaleza sensible por lo que no deben generar discriminacion, ni
violacion a los derechos, las libertades, ni a la dignidad del hombre.

d. Que la informacién genética no debe ser generador de discriminaciones en
ningn ambito dentro de la sociedad mexicana.”

La ciencia debe tener una condicion de servicio a la comunidad, razon por la cual
la posibilidad de patentar descubrimientos en esta materia (que en nuestro pais
nada se lo impediria por la ausencia de disposicion legal expresa que lo prohiba),
no hard sino incrementar alin mas las notorias diferencias en el mundo en
perjuicio de las naciones con menor desarrollo tecnoldgico, pero a su vez son

poseedoras de la mayor diversidad genética.
Una de las cuestiones que no podemos dejar de advertir, es la incidencia que
tenga la manipulacién e investigacion en aspectos genémicos; se debe, no sélo

proteger, sino promover la preservacion de una identidad inalterable y Unica a la
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cual todo humano tiene derecho a gozar, razon que vuelve imperiosa la necesidad

de esta propuesta.

Tenemos la obligacion como legisladores, de salvaguardar, para las futuras
generaciones, las condiciones para una vida auténticamente humana en nuestro
planeta, mediante una actitud de busqueda de consenso, a partir de una reflexiéon
gue tenga como objetivo la conservacion de un mundo pluricultural y una sociedad
pluriforme, como lo es nuestra nacion.

En atencidn a lo expuesto, los senadores integrantes del Grupo Parlamentario del
Partido Verde Ecologista de México, respetuosamente sometemos a este H.

Pleno, la siguiente Iniciativa de

DECRETO mediante el cual se reforman el tercer parrafo del articulo 1, el parrafo
noveno del articulo 28 y la fraccion XV del articulo 89; se adiciona un segundo
parrafo al articulo 4, todos ellos de la Constituciéon Politica de los Estados Unidos

Mexicanos.

ARTICULO UNICO.- Se reforman el tercer parrafo del articulo 1, el parrafo noveno
del articulo 28 y la fraccién XV del articulo 89; se adiciona un segundo parrafo al
articulo 4,, todos ellos de la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos, para quedar como sigue:

Articulo 1.- ...

Queda prohibida toda discriminacion motivada por origen étnico o nacional, los
caracteres genéticos, el género, la edad, las capacidades diferentes, la condicién
social, las condiciones de salud, la religion, las opiniones, las preferencias, el
estado civil o cualquier otra que atente contra la dignidad humana y tenga por
objeto anular o menoscabar los derechos y libertades de las personas.

Articulo 4.- ...

El genoma humano es el material genético que caracteriza a la especie humana

por contener toda la informacidén genética del individuo y se le considera como la
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base de la unidad biol6gica fundamental del ser humano y su diversidad. La ley
protegera la investigacion, el control y la regulacién del genoma humano.

Articulo 28.- ...

Tampoco constituyen monopolios los privilegios que por determinado tiempo se
concedan a los autores y artistas para la produccion de sus obras y los que para el
uso exclusivo de sus inventos, se otorguen a los inventores y perfeccionadores de
alguna mejora. Bajo ningin motivo podra ser patentado el genoma en su estado
natural.

Articulo 89.-

la XIV.

XV.- Conceder privilegios exclusivos por tiempo limitado, con arreglo a la ley
respectiva, a los descubridores, inventores o perfeccionadores de algin ramo de
la industria; Bajo ningln motivo podran ser otorgados estos privilegios en cuanto
se refieran al genoma en su estado natural.

XVI.

TRANSITORIOS.

Unico: El presente decreto entrara en vigor al dia siguiente de su publicacion en el

Diario Oficial de la Federacion.
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CONCLUSIONES.

PRIMERA: Los genes determinan al individuo y su medio ambiente, asi pues, al
interactuar el genoma de individuo con el entorno en el cual se desarrolla da lugar

a una revolucion en su determinismo genético.

SEGUNDA: ElI Genoma Humano trajo consigo serias consecuencias para las
demas ciencias y principalmente para la sociedad, a raiz de esto se hace el
estudio de otras repercusiones pero de tipo ético, social y juridico, asi como el

impacto en nuestra sociedad.

TERCERA: Una vez teniendo el conocimiento del Genoma Humano, los cientificos
podran modificarlo a su deseo para crear un ser humano no con caracteristicas
fisicas y emocionales superiores, con lo que se veria en peligro de toda la

estructura de la sociedad humana.

CUARTA: La Iglesia Catolica acepta el Proyecto del Genoma Humano
condicionando sus aplicaciones, a que su ejecucion no vaya en contra de la

dignidad humana.

QUINTA: EI genoma humano realizo aportaciones de suma importancia para el
area médica como: la medicina predictiva, las terapias génicas, entre otras, e
implicaciones no médicas como en la familia, la educacién, el empleo, los seguros,

etcétera, que inquietan gravemente a la sociedad.

SEXTA: Resulta evidente que existe el riesgo de que la humanidad nuevamente
enfrente un movimiento eugenésico con secuelas negativas que se pueden
presentar con el conocimiento del genoma humano y es mejor provocar a un
movimiento eugenésico positivo sélido para salvaguardar la salud de las personas,

mediante el consejo genético y el diagnostico genético.
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SEPTIMA: El Estado intenta que la sociedad reciba los beneficios del genoma
humano, impulsando las investigaciones en este campo y por su parte el Poder
Judicial representara un importante papel entorno a las controversias que se

originen respecto a las aplicaciones del genoma humano.

OCTAVA: Al establecer el genoma humano se debe modificar todo aquel
ordenamiento juridico que se vea afectado por este, como la Ley General de
Salud, el Cédigo Civil, el Codigo Penal, etcétera, y al mismo tiempo creara la ley

donde se puntualizara sobre el genoma humano.

NOVENA: Sin duda los costos iniciales del montar la infraestructura requerida
para el desarrollo de la medicina gendmica son altos, éstos resultan relativamente
moderados si se compran con los costos financieros que representaria para el
pais la dependencia y transferencia de productos derivados del desarrollo del

Proyecto en paises con avances significativos en este tema estratégico.

DECIMA: Es necesario hacer hincapié en la responsabilidad de la comunidad
internacional para con el genoma humano y poner de manifiesto que es patrimonio

comun de la humanidad que debe preservarse.
DECIMO PRIMERA: La informacion genética debe ser protegida, con el fin de que

se utilice exclusivamente en beneficio de la humanidad, no para estigmatizarla

evitando la discriminacion.
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GLOSARIO

Aminoécidos: importante clase de compuestos organicos que contienen un grupo
amino (8NH2) y un grupo carboxilo (BCOOH).

Androgenos: hormonas sexuales masculinas

Azoospermia: ausencia de espermatozoides en el semen.

Cariotipo: conjunto de caracteristicas que permiten reconocer la dotacién
cromosOmica de una célula. Es propio de cada especie y se identifica por el
namero de cromosomas y por el tamafio y forma de éstos.

Enzimas: son grandes proteinas que aceleran las reacciones quimicas.
Eucariota: también eucarionte, organismo vivo formado por células que tienen
nucleos verdaderos, es decir, separados del citoplasma por una membrana doble

bien diferenciada.

Ginecomastia: aumento anormal del tamafo de las mamas en el varon.
Gonadotropinas: hormonas hipofisarias estimuladoras de las gbnadas.

Haploide: Organismo, de un tejido, de una célula o de un nucleo: Que posee un
dnico juego de cromosomas.

Locus: posicién que ocupa un gen en los cromosomas.

Nucleo6tido: compuesto quimico formado por la union de una molécula de acido
fosforico, un azucar de cinco atomos de carbono y una base nitrogenada derivada
de la purina o la pirimidina. Los nucle6tidos son las unidades constituyentes de los
acidos nucleicos.

Polimero: sustancia que consiste en grandes moléculas formadas por muchas
unidades pequefias que se repiten, llamadas mondmeras. La mayoria de las

sustancias organicas presentes en la materia viva, como las proteinas, la madera,
la quitina, el caucho y las resinas, son polimeros.

Proteicas: Moléculas que intervienen en la mayoria de las funciones celulares.

Uracilo: compuesto organico nitrogenado de férmula C4H4N202, que forma parte
del &cido ribonucleico (ARN).,
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