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El proyecto de investigacion de tesis, antecedentes.

En 2016 el titulo original registrado con nimero de acuerdo AA1-(HCS/SCA/S098/12) fue: “Biopolitica sobre
gendmica humana en México: accion y reflexion bioética sobre justicia distributiva y responsabilidad social en
un modelo decisorio.” El problema de tesis es secuenciado, exige conciliencia y multidisciplina para analizar y
disertar en dimensiones bioéticas, de valores y principios institucionalizados a propdsito de tres cuestiones:

1. Vincular preceptos y praxis bioéticos institucionalizados de responsabilidad social y equidad a: i)
Asuntos relativos al ADN humano, biotecnologia genémica y bienes genémicos. ii) Preceptos y
praxis de la politica publica y biopolitica (politica y administracién publica como biopolicy).

2. Reconocer y explicar diferentes usos sociales del ADN humano y biotecnologias gendmicas
(cientificos y no cientificos) como referentes empiricos para conceptuar bienes genémicos.

3. Modelar y formular decisiones bioético-sociales de acceso y distribucion de bienes gendmicos.

El objetivo general es identificar, exponer y deliberar, desde consiliencias bioética, social y biopolitica tres
particulares:

1. Usos sociales de la molécula de ADN, total o parcial, de la biotecnologia genomica, de los
bioobjetos, bioartefactos y bioproductos derivados; procediendo a la identificacion de bienes
gendmicos y sus usos.

2. Preceptos y decisiones bioéticas en regulacion estatal de dos préacticas: i) de usos sociales de la
molécula de ADN y de sus resultantes en la forma de informacion, bioobjetos (bioproductos,
bioartefactos), bienes y servicios derivados de la biotecnologia gendmica humana. Y ii) de acceso y
distribucion a bienes y servicios de base gendmica.

3. Modelar la organizacion® de actores y deliberaciones, toma de decisiones y preceptos bioéticos
institucionalizados en los dos incisos anteriores; en el escenario de la formacion de una politica
publica en el ambiente organizacional del Estado mexicano.

Los objetivos especificos son:

1. Revisar para exponer preceptos bioéticos institucionalizados en torno al ADN humano, total o
parcial, al uso de bienes y servicios derivados de la biotecnologia gendmica humana y definir bienes
gendmicos.

2. Plantear como un asunto o cuestion de orden publico a usos sociales licitos del ADN humano,
biotecnologia en gendmica humana y para sus bioproductos resultantes; que pudieran ser discutidos
en la agenda de gobierno.

! Manifiesto que trato los temas de Estudios organizacionales con base en posgrados, maestria y doctorado, en dicha disciplina que
cursé con anterioridad en la Universidad Autonoma Metropolitana, unidad Iztapalapa; el tema de tesis fue la bioorganizacion, el
origen y establecimiento del Instituto Nacional de Medicina Gendmica en México.

Pagina 7 de 185



Intervenciones bioético-institucionales de derivaciones sociales y manipulaciones tanto de la biomolécula de ADN humano como de sus bioobjetos: vulnerabilidades y asignaciones.
Leticia Mendoza Martines.

3. Modelar el proceso de organizacion de actores que definan y tomen decisiones bioético-sociales y
gubernamentales para las formas y medios de acceso, canales de distribucion a los destinatarios
intermedios y finales que son miembros de la sociedad.

Las preguntas de investigacion se enlistan enseguida y se dividieron en cinco areas:

1. En bioética: ;Qué preceptos bioéticos institucionales de justicia y libertad, equidad y responsabilidad
concurren en usos sociales del ADN humano y en biotecnologia gendmica humana, asi como en
criterios de seleccidn para distribuir y acceder a bienes genémicos? y ¢Quiénes deciden?

2. En biopolitica: (Como definir politicamente como asuntos y cuestiones publicos la regulacion de
usos sociales del ADN humano, bienes gendmicos, practicas sociales en bioobjetos, bioartefactos,
bienes y servicios derivados de dicha biotecnologia?

3. En la deliberacion bioético-social: ¢Qué usos sociales se identificaron para la molécula de ADN,
genoma y genomica humanos, queé perspectivas bioética y biopolitica se podrian abordar?

4. En la deliberacion bioético-biopolitica: ¢Coémo incluir preceptos bioéticos institucionalizados en el
proceso de toma de decision en la formulacion de una politica publica referente a usos sociales,
acceso y distribucion de bienes genomicos?

5. En las ciencias gendémicas —omas, Omicas y meta- humanas basadas en ADN humano y
biotecnologia gendmica humana: ¢Qué bienes y servicios derivados de la biotecnologia gendmica
humana estan disponibles al publico y por cuales canales de distribucion?

Metodologias y herramientas utilizadas. Se utiliza la metodologia cualitativa de las ciencias sociales con un
disefio basado en un modelo de investigacion clasico y siguiendo un patron general en espiral que segun plantea
Berg (2009:25, 26) inicia con una idea, luego la espiral establece que la investigacion es la que sugeriria nuevos
problemas para la teoria, requiere innovacion tedrica, refinar teorias existentes o servir para cambiar las
afirmaciones teoricas pasadas este modelo en espiral comprende y es compatible tanto con el modelo de
investigacion anterior a la teoria como con el modelo de la teoria antes de los modelos de investigacion. Y
ejercicio deliberativo de bioética.

Justificacion. Interesa investigar para aproximar un panorama de la oferta y demanda social efectiva de bienes y
servicios basados en ADN, genoma y genémica humanos. Hay condiciones dispersas de distribucion y acceso a
bienes de base gendmica, éstos son heterogéneos. Es menester saber como se accede a ellos, quiénes lo hacen 'y

porqué razones, identificar qué motivos y valores asientan las decisiones de acceso y de distribucion de bienes y
servicios derivados de la biotecnologia gendmica humana que estan disponibles al publico.

Alcances. Excede los alcances de estas tesis e investigacion el escenario de concluir una politica publica sobre
los usos sociales que incluyan formas de acceso y de distribucién a los citados bienes en el pais, o mismo que
su posible presentacién en la agenda de gobierno, revision, ejecucion, evaluacion, dado que estos implican un
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Intervenciones bioético-institucionales de derivaciones sociales y manipulaciones tanto de la biomolécula de ADN humano como de sus bioobjetos: vulnerabilidades y asignaciones.
Leticia Mendoza Martines.

El titulo de este proyecto original se modificé dando mejor cuenta de la investigacion realizada y desarrollo de
la tesis para quedar como sigue: Intervenciones bioético-institucionales de derivaciones sociales y
manipulaciones tanto de la biomolécula de ADN humano como de sus bioobjetos: vulnerabilidades y
asignaciones. La autorizacion del ajuste de titulo resultdé luego de la reunién del 8 de febrero de 2021 del
Comité Académico del Programa de Maestria y Doctorado en Ciencias Médicas, Odontolégicas y de la Salud,
trigesima octava sesion ordinaria, y mediante acuerdo AA24-(CMOS/CA/SO38/21) también autorizd la
acreditacion del jurado para examen de grado de doctorado.
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Intervenciones bioético-institucionales de derivaciones sociales y manipulaciones
tanto de la biomolécula de ADN humano como de sus bioobjetos: vulnerabilidades y
asignaciones

Introduccion

La plasticidad de significados del ADN humano involucra diferentes apropiaciones sociales. Del laboratorio
parten descubrimientos e investigaciones de esta biomolécula por lo que hablar de ADN humano,? ciencias o
biotecnologias gendémicas tienen el mismo sustrato gruesamente nombrado aqui como contenidos genémicos y
comprende: ADN, genoma, genética, gendmicas y sus biotecnologias relacionadas; asi como los productos en la
forma de bienes y servicios que se producen a partir de tales conocimientos cientificos. Tales contenidos ADN
humano, sus biotecnologias, bienes y servicios (artefactos y bioartefactos) son materia, material, objeto, medio
y fin para tantos actores que tienen acceso a ellos sea en laboratorio o fuera de él. Y al ser asi caracterizados son
objetos bio, aqui y ahora, no como vida, sino como unidades vida minima que son suceptibles de apropiacion
social para generar bienes tangibles e intangibles, en esta forma son objetos o materiales de uso para actores
sociales

Los citados contenidos y significados se exhiben a tantas audiencias como canales de comunicacion disponibles
existen, esto conlleva a redes de interpretaciones sociales; preparacion de imaginarios tanto verbales como
gréficos y de otras indoles materiales capaces de impactar en saberes y opiniones. Del contacto o exposicion
entre el tema del ADN humano y cualquier persona o actor social sucede un hecho social, un primer
intercambio de contenidos e informaciones donde lo gendmico existe y es sujeto de aprehension, susceptible de
ser conocido, enunciado y usado desde el discurso y en otras formas que involucran acciones y objetos. Se
advierte que no todos los resultantes, sean mensajes u objetos, podrian constituir problemas sociales o publicos,
dilemas morales o bioéticos; algunos otros tampoco podrian tener posibilidades de legitimacion institucional,
ser objetivo consensado de colectivos organizados y tener repercusiones en politicas publicas. Sin embargo, este
conjunto heterogéneo y en parte mediatico es una plataforma de influencia para aceptacién o rechazo social del
tema ADN humano y sus biotectonogias.

Presto atencion a actores sociales organizados, esto es, colectivos involucrados en hechos que reproducen, y
reconstruyen significados de contenidos gendmicos, en esto estriba la generacion de bioartefactos explico en el
capitulo 1. Dichos actores desempefian sus intereses, actividades y resultas en sectores sociales e industriales
sujetos a marcos institucionales y en la vida cotidiana. En un primer reconocimiento de estos colectivos
organizados destaco que cada cual con sus intervenciones revelan racionalidades de sus intereses, lo mismo que

2 En esta tesis el sentido de atencién va del actor a la biomolécula como objeto, primera intervencién y voluntad, luego vuelve a
diferentes ambitos sociales resultando otras tantas participaciones de actores con medios y fines que configuran heterogéneas
manifestaciones.
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sus pasiones y creaciones con contenidos gendmicos; también son inteligibles sus normas, principios y valores
en sus medios y fines como colectivos organizados y sus formas de participacion en la sociedad. En ella sus
conductas sociales pueden ser legitimas, formales y legitimas, asi como sancionadas por &mbitos institucionales
y pueden también ser deliberadas tanto por las morales como por las bioéticas que se advierten en las
sociedades.

En esta heterogeneidad de actores, intervenciones, medios, fines y resultados en torno a la misma moléecula de
ADN humano y sus biotecnologias preciso identificar diferentes atribuciones y vulnerabilidades de los actores y
sujetos de accién para aproximar accesos a los bienes genémicos y sus distribuciones; en el plano de valores y
principios y enseguida en su forma de bioobjetos, esto es, bienes y servicios asequibles a diferntes actores que
son o no vulberables conforme a la situacion conceptual, valorativa e institucional. Como se desarrolla en los
capitulos 111, VI, VIl y VIII. Por ahora sefialo que la vulnerabilidad es otro concepto cuya definicion se asienta
tanto en condiciones biologicas y bioquimicas de procesos vitales y heredados de todo ser humano; como de
caracterizaciones del mismo en tanto ser social en colectividad rodeado de condiciones culturales, educativas,
de acceso a tecnologias, economicas (acceso bienes y servicios), socioecondmicas (vivienda y asequibilidad a
otros bienes), como aquellas otras que sitian a cada individuo de la sociedad en riesgo por falta de acceso, 0
limitaciones de recursos a los bienes juridicos tutelados consagrados en las leyes.

El problema es abordar desde una bioética institucional intervenciones o manipulaciones humanas (por accién
social, racionalidades, bios y vulnerabilidades) en el ADN humano y en sus bioproductos o resultantes tangibles
y no tangibles a partir de contenidos que se difunden en la sociedad para explicitar algunas de sus recepciones
sociales -que nombro situaciones de usos sociales del ADN humano-, para identificar desafios bioéticos y su
incidencia institucional que con otras condiciones perfilen potenciales problemas sociales y publicos para
modelar el acceso y distribucion de bienes gendmicos, haciendo hincapié en asignaciones entre valores,
necesidades y bienes entre individuos en vulnerabilidades.

Sostengo que son los medios utilizados y los propositos finales los que pueden develar conductas y situaciones
sociales susceptibles de ser objetos de deliberacién bioética y de incidencia institucional pues hay implicitas
necesidades sustantivas y otras construidas. Que las vulnerabilidades segmentan a colectivos o grupos
poblacionales asignandoles cualidades biologicas y sociales (bioquimicas y de salud; legales, culturales,
econdmicos, valores) que les categorizan con significaciones y valoraciones (morales, éticas y bioéticas) de
conductas. Y éstas como actos sociales asignan y delimitan beneficios, obligaciones y responsabilidades tanto
de los vulnerables como para el resto de actores que intervienen, esto genera actores sociales y sujetos de
accion.

El objetivo es identificar, describir y deliberar derivaciones bioético-institucionales de intervenciones sociales
en la molécula de ADN, usos de sus bioobjetos y generacion constante de bioartefactos y manipulaciones

sociales de contenidos genémicos difundidos por diferentes canales de comunicacién en la sociedad. Para
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responder a ¢qué intervenciones sociales asumen a la biomateria ADN humano como material de un asunto de
la bioética y cudl es el punto de interseccion con el ambito institucional? ;Qué resultados de manipulaciones
sociales en dichos biomateriales y bioartefactos son problema social y biobien que requiera la intervencion
bioética e institucional y por qué? Y finalmente ;qué alternativa de solucién se considera —como propuesta
tedrica o de inicio ejecutivo- para algin problema social donde intervengan la bioética y el &mbito institucional?

Para dar solucion a estos cometidos utilicé la metodologia cualitativa (ver anexo) en un estilo clasico de
investigacion y una estrategia multimétodo. La perspectiva de analisis se basa en colectivos (humanos e
institucionales), atendiendo conductas, normas y actos consecuentes y relacionados por una referencia comin
sea conceptual o de actividad. En el modelo de organizacién, propuesta de esta tesis, el nivel de analisis es el
mesoorganizacional, esto significa que la unidad de analisis es mayor que el individuo y su agregacion, pero es
inferior al total de todas las entidades colectivas, campos o ambientes organizacionales; se trata de las
relaciones entre colectivos y sus ambientes; pero no los comparo, sino que atiendo a categorias presentes en
colectivos. En lo que toca a marcos conceptuales atiendo conceptos y sus definiciones, sefialo polisemias y doy
sus contextos, formas de uso tanto en una misma discipina como en otra, que en este caso corresponden a
bioética, estudios organziacionales (una perspectiva desde la sociologia); y elementos de gestion y politica
publicas. ElI punto de partida es identificar y enunciar actos sociales en sentido sociologico para demarcar
intervenciones sociales en la biomolécula, sus contenidos expresados y productos tangibles de sus
biotecnologias. En con secuencia recopilé un conjunto de situaciones obtenidas de documentos de divulgacion y
difusion cientificas, informaciones y teorias durante los afios 2010 y 2020. Y con muestreo de variacion
maxima, de desviacion e intensidad (Flick, 2007, 2015:65) expongo la heterogeneidad de intervenciones
humanas en un biomaterial presente en el ser humano, con esto explicito colectivos involucrados en ambitos de
diferentes actividades sociales. La variacién maxima es patente es las situaciones identificadas y desarolladas,
lo mismo que sus emplazamientos [contextos especificos] de tal forma que el punto de relacion y cotejo entre
ellos es la comparacion de categorias puntuales, actores y acciones no asi la comparacion de las situaciones
entre si. Empleé técnicas cualitativas, especificamente tres tipos de analisis de contenidos:1. Exploracion donde
hay un dominio, posibilidades, busca hipotesis, orientaciones. 2. Cualitativo que atiende temas, palabras y
conceptos. 3. Directo que toma el sentido literal del significado. Otro par detécnicas son la observacion
participante y la etnografia en linea. Y para su validacion métodos de triangulacion.

La primera seccion estan los conceptos para uniformar criterios de exposicion, facilitar comunicaciones entre
conceptos polisemicos o aquellos técnicos, cuiodando que cuando alguno de ellos “emigra” a de un dmbito
disciplinario a otro, o bien si se usa de otra forma en otra disciplina, no devenga en una suerte de exotismo, para
ello sefialo sus emplazamientos y contextos. Enseguida presento, describo y discuto disyuntivas bioéticas y
sociales de un conjunto de quince situaciones de usos sociales del ADN humano: 1. Ambientales, 2. Artisticos,
3. Antropldgicos; 4. Aseguramiento, 5. Ciencia, 6. Derecho; 7. Economia, 8. Eticos, 9. Laborales; 10 Salud
humana, 11. Organizacionales, 12. Politica; 13. Seguridad, 14. Sociolédgicos y 15. Lo institucional y fuera de él;
cada cual con derivaciones y algunos subtipos bio. Y con esta base propongo elementos tedricos para un modelo
de proceso organizacional, sus variables, determinantes de factibilidad y elelentos de asignacion, acceso y
distribucion de bienes genémicos con el fin de que las situaciones que hic et nuac son potenciales problemas
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sociales y perfilan como problema publico. En ambos casos hay actores colectivos involucrados e interesados
en un asunto bioético que tiene o tendria incidencia institucional, aqui resalto un matiz de emprendimiento esto
es cierta combinacion de hechos, saber, querer hacer [voluntades] y hacer.

Y estimo como aprotaciones de esta tesis lo siguiente: En procedimiento utilizo y expongo desde disciplinas
distintas uso de conceptos que con el mismo nombre tienen significados y explicaciones distintas segun la
materia de la disciplina, una polisemia que obligd a atender a la pragmatica y justifico las técnicas de
investigacion empleadas. Pues tales conceptos incluso dentro de una misma disciplina pueden variar en sus
descripciones y significados como son norma, institucion, politica, bien, bioética, bioartefacto. Asi
estableciendo qué dice cada disciplina de un mismo concepto unifico sentidos y a la postre correlaciono
categorias puntuales en cada situacion expuesta y un modelo tedrico abierto para el conjunto de situaciones o
para una en particular.

También apunto y desarrollo propuestas en el plano tedrico y la modelacion de variables con referentes
empiricos actuales expresados en situaciones recientes. En el primer caso propongo, describo y explico:

1. Una forma de bioética institucional que se basa en isomorfismo institucional, teoria de la
organizacion; modelo de proceso organizacional.

2. Bien genomico y su relacion con politica y gestion publicas.

3. Bioartefacto [y bioartificialidad] en sentido sociologico y también como fendmeno recurrente en
la plasticidad de la asimilacién de este ADN humano molécula y bien genémico, bioobjeto, bien
gendmico.

La reunién y documentacion de situaciones cada cual, con su registro de actores, acciones sociales en torno a
contenidos genodmicos, deliberaciones y discusion. Esto también da cuenta de formas de apropiacion social por
usos en discursos y en actos, dichos sean estos Gltimos en contexto de accion social, racionalidades en sentido
sociologico weberiano: Con arreglo a fines, con arreglo a valores, afectiva y tradicional.

Y destaco usos de mismo concepto ADN humano en diferentes ambitos de actividad social institucionalizada o
no formal, construccion de bioobjetos, bioartefactos, biobienes. Y en términos tedricos anoto formas de acceso
a bienes gendmicos y su distribucion; optando por una alternativa de solucion que impligue un problema social
y publico con la intervencion de un estilo de direccion democrético, participativo que no subsume al actor y
sujeto de accidon a mera materia bioquimica y bioldgica sino como ser humano y social sujeto si de obligaciones
y con derechos y voluntad referida por principios éticos y ahora también bioéticos para sus juicios, decisiones y
acciones.
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l. Bioéticas y la propuesta que la califica como institucional

Merton (1949, 2002:56) sefiala que una teoria de alcance intermedio no alcanza el grado de la teoria unificada
que explique todas las uniformidades de fendmenos sociales, es intermedia a los sistemas sociales y s6lo aborda
aspectos delimitados de fendémenos sociales, se utiliza para guiar la investigacion empirica, incluye
abstracciones que estan muy cercanas a los datos observados para incorporarlas a proposiciones que permitan la
prueba empirica. Con este referente puedo describir a la bioética como un &rea del conocimiento
cualitativamente cercana a una teoria de alcance intermedio en relacion a la filosofia, semiconservativa de ésta
porque mantiene de ella sus fundamentos, métodos, terminologias, enfoques y de la ética en particular su
caracter préactico.

Distingo entre sus intereses las éticas de conductas, acciones, escenarios y consecuencias relativas a areas
bioldgicas, tecnologicas, médicas de seres o entidades correlativas a procesos vitales, de vida y muerte; sin que
esto equivalga propiamente a filosofia de las ciencias naturales, bioldgicas, biotecnoldgicas, biomédicas o
medicina. Los intereses sefialados son puntos de toque con disciplinas de las ciencias sociales donde éstas y las
humanidades se complementan, como se observa en el desarrollo de la bioética.

Desde la década de 1960 en Estados Unidos de Ameérica los primeros estudiosos de la bioética provenian de
disciplinas tradicionales y formaron dos grupos para el analisis de las cuestiones morales, los filosofos y los
tedlogos. Un primer grupo trabajo la filosofia moral y otro la dimension moral de la relacion humana con Dios;
ambos preocupados por la nueva biologia y la medicina con una incipiente disciplina para analizarlas (Jonsen,
2004:34). Y es en la siguiente década, luego de esfuerzos criticos que el primer texto “Moral problems in
medicine” de Gorovitz delinea las cuestiones de la reflexion ética y la experiencia moral (Jonsen, 2004:38). En
los siguientes 40 afios la atencion de estos estudiosos se mantuvo en dichos ambitos y también fue
extendiéndose a las especialidades de la medicina, salud y sus implicaciones en la condicion humana, la
experimentacién biomédica, lo mismo que la politica de salud, su cuidado y administracion bajo esquemas
econdmicos y de negocios, enfatizando avances en ciencias reproductivas, la influencia de la genémica en la
medicina y la ciencia, esto ha visto el desarrollo de subespecialidades entre quienes estudian bioética (Ibid.,48).
Con esta exposicion destaco que articular diferentes conocimientos, enfogques y conceptos; objetos de estudios
mas que un eclecticismo implica un esfuerzo de encontrar y abordar topicos tematicos que se vuelven tangentes
0 puntos de toque entre disciplinas, proceder de convergencia conceptual y pragmatica compatible con lo que se
denomina en inglés consilience.

Aqui la bioética cualificada como una subdisciplina de la Etica y de la Filosofia; tiene cualidades multi, inter y
transdiciplinaria; pero también esta abierta a no s6lo a otras disciplinas sino a &mbitos de actividad variados
incluso vida cotidiana. Asi expuesta facilita ejercicios de deliberaciones donde los convicados y asistentes
exponen, detallan, discuten ademas de normas, valores y conocimientos; inquietudes, objeciones en planos del
deber ser, de si se puede, para qué, por qué y como de asuntos en los que convergen acepciones de vidas, 0
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quiza estatus de ella para abordar a vivientes, no vivientes, presentes y antiguos; ciencias, tecnologias hibridas
por fendbmenos Bio y sistemas filosoficos. Hay en su ejercicio deliberacion, andlisis, examen y propuestas sobre
circunstancias coyunturales o estructurales sociales, problemas y dilemas, que involucran particulares
bioldgicos, tecnoldgicos y entornos sociales en sentido extenso, sea historico, cultural, econémico, politico,
hasta vida cotidiana. Luego, la bioéica también es cualitativa, descriptiva; es de facto un foro y puede ser
incluso movimiento (ver eformas de activismo en el asunto 15 del capitulo VIII) para la convergencia de
conocimientos, diferntes explicaciones, juicios, valores, conductas y acciones sociales. Y para no tildarla como
un ente o abstraccién sefialo que como disciplina la bioética estd organizada por colectivos humanos
especializados en diferentes experticias, una fundamental es la filosofia moral, que se desempefian en la
convocando a otros actores. Cada estudioso de la bioética, o de algun aspecto de ella, es a un tiempo actor y
agente moral y ético, formula y emite juicios de esa naturaleza, asi como desde sus particulares cédigos de
conducta, habitos y creencias. Y no me detengo en el dilema de si es la bioética-disciplina producto de
agregacion de individuos o de relaciones entre colectivos, cada cual, orientado por enfoques particulares.

Se abordaron algunos preceptos institucionalizados, esto ultimo en un sentido de establecimiento,
posicionamiento de conceptos y su utilizacion en la disciplina bioética y cominmente asociados al ADN,
genoma y genodmica humanos, esto es, del nombrado principalismo, utilitarismo que aqui se abordan para tratar
los conceptos de bienes, asignaciones y vulnerabilidades, en tanto que para abordar y apuntar la propuesta de
tesis inclui un par de propuestas mas la bioética de intervencion y la institucional.

I.1. Bioética de intervencion y bioética institucional

La bioética de intervencion tiende vinculaciones con problematicas [en sociedades] cuya solucién puede ser
juridica, esto es a decir de Cano, et al. (2009:1): “La bioética de intervencion procura respuestas mas adecuadas
a problemas colectivos que tienen relacion con temas bioéticos persistentes, cuya solucion suele ser juridica
[...] esa expresion de la bioética [de intervencidon] es reciente, en 2002 en el Sexto Congreso Mundial de
Bioética llevado a cabo en Brasilia, se planted el marco tedrico de la bioética de intervencion dentro del cual
resalta la adecuada toma de decisiones que privilegien al mayor numero de personas. En este sentido se
encuentra en franca interaccion con la defensa de los derechos humanos”. Esta propuesta despliega ejes de
atencion de disciplinas de las ciencias sociales, sus aplicaciones y la norma coercitiva, la ley.

Por otro lado, la bioética institucional es una propuesta de Hall (2008) que a grandes rasgos sitla su
planteamiento en el desarrollo y vinculacion entre la bioética aplicada a la salud humana en un contexto de la
organizacion hospital y organizaciones que cuidan de la salud, sus estructuras formales y su contexto
institucional. El planteamiento base de Hall (2008:19) es la ética institucional relativa a la toma de decisiones en
las entidades sociales referidas, en sus aspectos clinicos, esto es la practica clinica y los problemas que enfrente
cuyas soluciones residan en la toma de decisiones institucionales.
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El &mbito de referencia para problemas y soluciones es la organizacion de la salud humana, las acciones son las
relativas al ejercicio clinico, los actores que intervienen son tanto individuales, en este caso los involucrados en
un asunto o problema de préctica clinica y actores colectivos de la organizacién y su marco de referencia
(estructura) institucional, como son comités, la perspectiva ética de la organizacion-institucion de salud y su
comunidad se puede leer que corresponde a son otros actores en este proceso. Para Hall la bioética institucional
es un proceso social y cuyo objeto de estudio en sus palabras es: “La bioética institucional trata sobre la cultura
de una institucién y el ambiente de una organizacién, ademéas del compromiso del personal de todos los niveles.
Es necesario que la institucion haga lo requerido al nivel de estrategias organizacionales para vigilar el
desarrollo de su propia vida ética.” (Hall, 2008: 69). En esta perspectiva hay un fuerte componente de estudios
organizacionales, de ética en organizaciones que el autor intercambia como instituciones.

A este ultimo topico se destaca y se interpreta el papel de la norma en esta propuesta de bioética institucional en
tres acepciones, la norma juridica; la norma institucional. En su acepcion juridica, la ley, reglamentos, derechos
y obligaciones concernientes a establecimientos de salud humana, donde concurren practicas tales como
investigacion en seres humanos, ensayos clinicos, consentimiento informado, tratamientos médicos, (Hall,
2008:43-45). La segunda norma es la institucional referida a codigos de conducta ética dada por la institucion
[organizacidn], aplicable para las decisiones y acciones realizadas en ella o en su nombre [hacia el exterior, con
otras entidades sociales] (Ibid., 2008: 49) La norma es parametro de conducta aceptada en los limites de la
institucion y es referencia para analizar problemas éticos individuales e institucionales (Ibid., 2008:50). Otra
norma enmarcada en la institucion es la derivada de las declaraciones de propositos o principios de la propia
entidad (Ibid., 2008: 54,55), sobre esto abunda en que en México estas declaraciones pueden no ser claras y por
ende no proporcionar direccion o consejos tanto a administradores como a los profesionales que se desempefian
en la institucion, siendo esta condicion ya un problema ético; las instituciones no tienen guia suficiente en sus
propios estandares éticos (Ibid., 2008: 55) dando pauta a que administradores y profesionales actien conforme a
sus intereses desatendiendo las metas organizacionales, es asi que estas entidades tienen poco sentido de la
ética.

Hall (Ibid., 2008: 58) propone como método para el andlisis €ético institucional otro analisis, el stakeholder. Lo
relaciona con las perspectivas utilitarista y racional enfocado a las consecuencias de las decisiones
institucionales para los afectados y sus derechos. Donde el stakeholder puede ser cualquier persona coque tenga
un interés personal en las consecuencias de decisiones y acciones institucionales o empresariales. Y por su parte
la organizacion debe considerara que sus decisiones y acciones tienen consecuencias afectando a todos los
stakeholders; es asi que ambas pueden juzgarse analizando sus consecuencias para los individuos afectados
(Ibid., 2008: 59, 60) [por la situacion]. Se observa que el seguimiento de la situacion, afectacion y afectados, se
cifie a un orden jerarquico, donde cada nivel tiene atribuciones en el particular, resalta ahora el analisis
administrativo acotando los stakeholders a directivos y otros involucrados, sean pacientes [que me permito
sefialar no son parte de la institucion pero al utilizar sus servicios habra de acatar sus normativas], personal de la
institucion (jefes) y en un momentos dado, conforme al conflicto, implica también a otros individuos como
pueden ser autoridades gubernamentales.
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Es de especial interés un par de figuras la del comité de bioética en la institucion porque atiende tanto
aconsejando a médicos y a sus pacientes en problemas dificiles (Ibid., 2008: 62), esto es no cubren todas las
areas de la ética de la organizacion-institucion. La segunda es la auditoria ética que echa mano de métodos
auditorios para medir y mejorar la responsabilidad social, dando seguimiento anual al desarrollo ético de la
institucion (Ibid., 2008:65) y consiste, en parangdn con la auditoria financiera, en recopilar informacion
necesaria, resumen de actividades, estandares de medicion de eficacia y publicacion de informes para
accionistas. Donde los informes tratan del impacto social de la institucién; identifican relaciones e intereses de
stakeholders, consultas con representantes o grupos de afectados, clarificacion de valores y metas de la
institucion y su revision (Ibid., 2008: 66); los responsables han de revisar valores y metas de la institucion lo
que remite a que la misién institucional esté en la agenda y también sea examinada y tome otra forma.

1.2. Propuesta de bioética institucional aqui utilizada construida

La perspectiva de bioetica institucional de base para el analisis del problema de investigacion y para la
propuesta de esta tesis es esencialmente una ampliacion de la propuesta de Hall en dos aspectos, uno relativo a
la bioética y otro al rubro institucional. El primero corresponde la aplicacion de la bioética pues en tanto Hall
acota el desarrollo de su propuesta al ambito de la salud humana aqui la extension es para integrar ademas otras
acciones sociales no relacionadas con la salud humana, siendo el foco de atencion conocimientos difundidos y
divulgados del ADN humano, sus aplicaciones como biotecnologias incluyendo sus bienes y servicios
consecuentes.

La segunda ampliacion es mas una singularidad dentro de aspectos descritos en el nuevo institucionalismo
cercano a la sociologia, es el seguimiento de un detalle, me refiero al isomorfismo institucional en el contexto
de la institucionalizacion de normas referentes al ADN humano y sus biotecnologias, sus funciones sociales y
un problema social derivado al que aqui se aproxima una forma de atencion que resulta ser una propuesta de la
tesis. Los fundamentos tedricos se atienden en la seccion ¢Qué alternativa de solucion se considera —como
propuesta tedrica o de inicio ejecutivo- para algin problema social donde intervengan la bioética y el ambito
institucional?

Con estos fundamentos consta la existencia de relaciones y practicas entre actores colectivos y las estructuras
normativas dadas por las instituciones en una sociedad. Donde estas normas tienen correspondencia con el
sistema juridico (norma legal),® con preceptos valores y preceptos (norma ética) propuestos por organizaciones
como comités, comisiones y otras entidades de la sociedad civil establecidas de manera locales o en otras
latitudes que con las que las propias instituciones locales tienen vinculos. Y la Gltima a citar es el agregado de

% La norma juridica referente al ADN humano y sus biotecnologias en México se vinculan a leyes y reglamentos dentro del sistema
juridico y se expone en el Anexo B una revision basica y no necesariamente apegada a la metodologia juridica sino con los utilizados
en esta tesis.
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normas morales manifiestas en los sistemas de valores, significaciones y constantes resoluciones a cargo de
aquellos que integran la sociedad.

Para reunir lo antes dicho palabras y ejecuciones, valores y organizaciones se anota un par de acrénimos
trasladados del inglés, ELSI y ELSA tienen implicitos otros complejos de premisas y organizaciones que las
esgrimen, El primero para las implicaciones éticas, legales y sociales es un programa dentro del Proyecto
Genoma Humano a cargo del Departamento de Defensa y ellos institutos de salud de los Estados Unidos de
América. Y ELSA para “Aspectos ¢€ticos, legales y sociales” del genoma humano en Europa, donde se
explicitan, entre las multiples perspectivas y areas que le competen, las implicaciones sociales y societales de la
gendmica en particular (Zwart y Nelis, 2009: 540, 541).

En particular el Programa de Implicaciones Eticas, Legales y sociales derivado del Proyecto Genoma Humano.
En el Proyecto Genoma Humano* (PGH) y especificamente sus programas ELSI (Ethical, Legal and Social
Issues) como referentes de bioética en genoma humano. En secuencia histérica y segun el recuento que hace
Davies (1960, 2001:22,23) a dicho proyecto le preceden los trabajos realizados por Mendel® sobre la herencia;
el descubrimiento de que los genes se componen de ADN en 1944, la forma de la estructura del ADN que
permitia su paso de una a otra generacion, propuesto por Watson y Crick en 1953; la ingenieria genética que
manipula y secuencia el ADN y genes humanos en los afios de 1970 y una década despues iniciaron trabajos
grupales de cientificos para formular un plan para secuenciar las letras del ADN; asi en 1990 inicia el PGH
previendo su conclusién en el afio 2005. Se identificaron genes causantes de la distrofia muscular, Alzheimer y
cancer. En este contexto y siguiendo a Davies (1960,2001:24,25) cuya perspectiva es coetanea a la publicacion
de los borradores de las secuencias del ADN humano, las siguientes practicas relativas a la secuencia de ADN
humano en particular eran el siguiente reto:

1. Saber qué hacen los genes encontrados y por encontrar, determinar sus vinculos con variaciones en la
secuencia del ADN y la vulnerabilidad [de nuestra especie] a enfermedades.

2. Meédicos crearan una tarjeta personalizada basada en el genoma de un individuo para especificar su
riesgo a contraer enfermedades comunes y para recomendar tratamientos eficaces; tolerancia a farmacos.
Esta informacion podria almacenarse y portarse en un DVD personal, esto quiza.

3. Seleccidén de caracteres genéticos de embriones humanos preimplantacion, aplicar terapias genicas que
reemplacen o reparen genes defectuosos para curar enfermedades innatas y cancer.

4 Se nombra en singular Proyecto Genoma Humano, no obstante, se aclara que se tratd de dos iniciativas una a cargo del
Departamento de Energia de Estados Unidos de América, cuyos inicios en los afios 1980 plantearon el propdsito de conocer el
“escrito”, la secuencia de nucledtidos del genoma humano y de otros seres vivos desde plantas, gusano, entre otros. El segundo
proyecto resultd de una propuesta de un consorcio privado a cargo del Dr. Craig Venter, quien se separd del consorcio publico
estableciendo la empresa Celera Genomics, culminando sus respectivos borradores de la secuencia del genoma humano en una misma
fecha convenida con la intervencion de autoridades gubernamentales.
5 De acuerdo con Puig-Samper (2019:247) entre 1856 y 1860 Gregor Mendel realiz6 365 fertilizaciones artificiales de plantas de
guisantes y obtuvo 12980 plantas hibridas que analizé registrando como resultados que algunos caracteres aparecian en las
generaciones, los que llamd dominates se repetian y los recesivos se transmitian enmascarados y aparecian posteriormente.
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4. Quizéa conocer el genoma lo suficiente como para asociar genes concretos a rasgos de la personalidad
humana.

5. El genoma guarda informacion del pasado, en este caso la evolucion del ser humano en los Gltimos cinco
millones de afios, que se revelaran al atender las variaciones de su genoma y el de otros primates. Los
estudios del genoma también dejaran ver el movimiento de las poblaciones, revelar aspectos de
identidad como poblacién y especie. Migraciones e identidad de poblaciones humanas en los Gltimos
cien mil afios, al seguir las rutas de las primeras en salir de Africa.

6. Con base en las variaciones en las secuencias del ADN proporcionar la huella molecular Gnica para
identificar a vivos y a muertos [como apoyo en el sistema judicial].

Una implicacion que puede afiadirse al conjunto anterior es la genetizacién de ambitos sociales que en el
contexto de medicina predictiva publica la Academia Europea de Ciencias y Artes, Espaiia (2008: 12) a la letra
dice: “En el afio 2001 se lanz6 la hipdtesis de genetizacion de la cultura que se ocupa de la interaccion entre la
medicina, la genética, la sociedad y la cultura en el mundo occidental.” Enseguida en sentido similar, pero en
tiempo presente expreso y expongo otras manifestaciones del ADN y el genoma humanos en organizaciones.

1.3. ADN y genoma humanos entre declaraciones institucionales y empresas

El ADN [humano] en su forma de tema y conocimiento es asunto institucional, por ejemplo en Estados Unidos
de Ameérica el centésimo octavo Congreso aprobd conmemorar el dia nacional del ADN (Estados Unidos de
Ameérica. NHGRI, About DNA day) designando el dia veinticinco de abril, relacionado a la conclusion del
Proyecto Genoma Humano en el afio 2003 y el descubrimiento de la doble hélice de ADN en el afio 1953. En
realidad, es mas que un dia pues comprende el periodo entre enero y mayo de cada afio donde el Instituto
Nacional de Investigacion del Genoma Humano exhorta a organizar eventos dirigidos a estudiantes, profesores
y publico para aprender de investigacion gendmica y de los impactos en sus vidas.

ElI ADN humano, esta vez uno de sus contenidos el genoma humano también es parte de intenciones,
convenciones y guias de conducta manifiestos en preceptos de declaraciones de organizaciones complejas como
es la ONU, a seguir menciono instrumentos internacionales en materia de genoma humano, investigacion
cientifica y bioética:

e Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, aprobada por la
Conferencia General de la UNESCO el 11 de noviembre de 1997.
e Declaracién Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos, aprobada por la Conferencia
General de la UNESCO el 16 de octubre de 2003.
e Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, aprobada por aclamacion en la
Conferencia General de la UNESCO, el 19 de octubre 2005.
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e Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, aprobada por aclamacion en la
Conferencia General de la UNESCO, el 19 de octubre 2005.

Y también hago referencia a entidades que atienden aspectos bioéticos en materia de la biomolécula ADN
humano, una es la Comision Presidencial para el Estudio de Asuntos Bioéticos de Estados Unidos de América y
la Comision Nacional de Bioética para México, las Declaraciones de la Asociacion Médica Mundial, los
documentos y proyectos de la Comision Europea, como el PHGEN | EU Project y los proyectos con las
iniciativas de inversion en salud, en particular aquellas, que hacen referencia a la genémica y genoma humanos.
Estos instrumentos internacionales permiten demostrar que el tema y objeto de estudio que aqui interesa han
estado en la discusion social previos al Proyecto Genoma Humano de 1990, el Convenio para la proteccion de
los Derechos Humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la
Medicina de 1996. Otros instrumentos que tocan cuestiones relativas a derechos humanos y vulnerabilidad.

» Declaracion Americana de los Derechos y Deberes del Hombre (02 de mayo de 1948), de caracter
regional.

» Declaracién Universal de derechos Humanos (10 de diciembre de 1948), de caracter universal.

» Declaracion de las Naciones Unidas sobre la eliminacion de todas las formas de discriminacion racial
(20 de noviembre de 1963), de caracter Universal. Declaracion Internacional de Derechos humanos
firmada por México.

» Declaracién sobre la raza y los prejuicios raciales (27 de noviembre de 1978), de caracter Universal.
Declaracion Internacional de Derechos humanos firmada por México.

» Declaraciéon sobre la utilizacion del progreso cientifico y tecnologico en interés de la paz y en beneficio
de la humanidad (10 de noviembre de 1975), de caracter Universal.

» Declaracién Internacional de Derechos humanos firmada por México.

» Declaracién Universal sobre el Genoma humano y lo derechos humanos (11 de noviembre de 1997), de
caracter Universal. Declaracion Internacional de Derechos humanos firmada por México.

La referencia a proyectos cientificos y empresariales en ciencias genémicas —omas, 6micas y meta- humanas se
incluye leyendo esta incursidon como biotecnologia en tanto sector industrial, productivo econémico; por ello
destacan actividades tales como transformacion, produccion, obtencion de objetos basados en los materiales
bioquimicos y bioldgicos presentes en la molécula de ADN humano, con finalidades sociales cuya expresion
quiza mas conocida sea la referente a los sectores ciencia y tecnologia y salud.

De esta forma la biotecnologia en gendémica humana es una industria donde se agrupan diferentes tipos de
organizaciones, algunas dedicadas a la investigacion, otras vinculan universidades e industria, otras son clusters
u otras formas y pueden estar financiadas con recursos publicos, de la iniciativa privada o una combinacion.
Una de las tareas mas evidentes de estas organizaciones es la formacién de proyectos, consorcios, alianzas cuyo

objetivo es investigar un aspecto conexo al ADN, total o parcial. En este sentido se leen los pioneros Proyectos
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Genoma Humano, el consorcio pubico y el de la iniciativa privada, a los que siguieron el Proyecto de
Haplotipos Humanos, Consorcio de SNP’s, Proyecto 1000 genomas, Proyecto Candela y mas recientemente
Proyecto Genoma Rusia; en México se hicieron secuenciaciones de grupos de poblaciones en algunos Estados
de la Republica mexicana. Otras iniciativas se enfocaron en la informacion como el caso de la Enciclopedia
ENCODE, bancos genéticos y genoma de poblaciones e inclusive organizaciones cuyos objetivos son los estudios
de implicaciones éticas del genoma humano. Se presta atencion no a la cantidad o misiones y filosofias
organizacional [donde se incluyen sus valores rectores como entidad] de las organizaciones y sus proyectos
relacionados con el conocimiento, investigacion y generacion de bienes, sino a su existencia en forma de
cooperaciones internacionales, interinstitucionales que dan cuenta de la amplitud del tema mas alla del
individuo, colectivos, Estados y otras instituciones internacionales.

Y considerando productos en la forma de bienes y servicios a aquellos ofertados por diferentes organizaciones,
siendo un bien gendmico resulta en un tipo de mercancia especializada, tecnologia si se prefiere; destinados a
diferentes fines que van desde la prevencion y cuidado de la salud, hasta pruebas de diagndstico y artefactos de
laboratorio. Las organizaciones que ofertan tales bienes y servicios tecnoldgicos son parte de un mercado, en
especial el de la denominada industria biotecnoldgica. Es este ramo se identifican ademas de oferentes en
diversos sectores, otros tantos demandantes o consumidores (objetivo o blanco, target) inmersos en diferentes
mecanismos oficiales, como es el caso de la inversion directa o en bolsa con el seguimiento de indicadores® en
el mercado de valores e inversionistas privados y de gobierno, canales de distribucion desde internet, directa en
la organizacion publica o privada, medios de difusion, de nuevo internet, bases de datos electronicos, otros
portales, redes sociales, television, radio que difunden diversos contenidos informativos, desde los cientificos
hasta las opiniones y comentarios; por citar algunos ejemplos del escenario. En conjunto forman un ambiente
organizacional, donde se identifican conglomerados, red de relaciones, formas asociativas y otros elementos.

En este sentido el mercado es el actor que distribuye porque es el espacio de reunidn entre consumidores y
productores, que sostienen diferentes transacciones por las cuales acceden a la informacidn, conocimientos de
bienes y servicios. Otro espacio de distribucion puede ser el Estado utilizando las organizaciones de su aparato
publico. La discusion en esta tesis ubica al Estado como el actor responsable de la distribucion de tales bienes y
servicios entre los individuos o colectivos que integran su poblacion y que aqui de denominan como un actor
colectivo de beneficiarios, pacientes, usuarios, consumidores, adquirientes. Esta visién general estd alejada de
un mapa organizacional de entidades que generan objetos cientifico-técnicos, no se acota a una sociedad
especifica, se ordeno siguiendo las caracteristicas y propiedades de aquellos; dejando un margen de inferencia
para sus usos sociales tocante a aplicaciones médicas para prediccion, prevencion, deteccion de desérdenes en
las secuencias de la molécula del ADN, mitocondrial o nuclear; para enfermedades, para 6rganos del cuerpo,

& Anoto como ejemplo de la inversién en cartera o el mercado de valores el indice bursatil NASDAQ biotecnologia (NSDQ BIOTECH
INDX), destaco el valor “Human Genome Science” [instrumento financiero, titulo] (Grupo Banco Sabadell. BSMarkets.com.); luego
esta tesis no es en sistemas financieros pero estas notas afirman el sentido de pragmatica y significaciones, revelar la amplitud de los
usos de estas biotecnologias en distintos &mbitos y planteo un cdmo de bioética en bolsa de valores, pues el para qué del instrumento
es claro, las deliberaciones platean un posible examen. Este indicador segun Estrategias de inversion (s/f, Nasdaq) incluye a empresas
biotecnolégicas dentro del indice NASDAQ Composite, éste comprende al menos 3000 compafiias de diferentes giros como
financieras, inversion y tecnologias.
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para individuos vivos. También es posible identificar muestras o individuos no vivos que son procesadas por
profesionales para obtener informacion bioquimica pueden destinarse a algln reservorio de muestras de ADN
en fisico y en silico, es decir como recurso electrénico. Otras aplicaciones de los estudios del ADN son el
disefio de paquetes para disponer conductas que pueden incorporarse en el estilo de vida del individuo que se
realizo las pruebas, diagndsticos o mediciones.

1. Disertaciones entre conceptos y definiciones para significaciones y referencias

La realidad a la que se enfrenta quien investiga se constituye por un mundo empirico preformado mediante
conceptos, éstos determinan lo que debe ser observado e investigado y tienen cuatro funciones de acuerdo con
Mayntz (1975:12,15):

Pueden ordenar la percepcion: Funcidn cognitiva o de ordenacion.
Valorar lo percibido: Funcion evaluativa o valorativa.

Guiar la accion individual: Funcion pragmatica.

Facilitar la comunicacién: Funcion comunicativa.

HwbdpE

13

Para satisfacer tales funciones los conceptos “...deben tener una referencia empirica sobre la que reine un
acuerdo y que venga definida con precision” (1975:16), esto es:

1. La existencia de un acuerdo y continuidad en la atribucion de los contenidos figurativos de
determinadas palabras Esto se puede interpretar como el hecho de que un mismo concepto
designe lo mismo y asi lo comprendan quienes lo utilizan.

2. Estar definidos con precision, su contenido semantico exactamente establecido.

3. Tener una referencia empirica, encaminarse, aungue sea indirectamente via indicadores, a algo
aprehensible, observable.

En cuanto al contenido de los conceptos, los de tipo substancial refieren a unidades sociales y a sus
caracteristicas. Tales unidades constituyen el objeto de una investigacion y son los individuos (seres sociales),
productos del quehacer humano (material, o bien de tipo inmaterial como son ideas, valoraciones normas) y
colectividades o grupos sociales (desde pequeiios y fugaces grupos hasta sociedades). Y se toman ciertas
caracteristicas o atributos de ellas.

Los conceptos se deben definir, es decir, enumerar de forma descriptiva su contenido. Asi Mayntz (1975:20-25)
distingue entre el definiendum que es un contenido difuso, figurativo, correspondiente y el definiens que
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describe el contenido, las propiedades indicadas o enumeracion descriptiva. Las definiciones son de dos tipos
nominales y reales. Las primeras corresponden a las palabras con las que se conviene linguisticamente
denominar un concepto; asignan propiedades a lo que define, por lo que si alguna definicion nominal no se
corresponde con su referencia empirica, mas que tener una falsa definicidn, se trata de una definicion nominal
inatil. Utilizar la definicion nominal es recomendable cuando se pretende establecer enunciados generales, de
validez ahistorica, teniendo como ventaja que es mas precisa al establecer los objetos de estudio y como
desventaja un cierto grado de arbitrariedad. La definicion real, en cambio, si tiene contexto temporal, expresa
las propiedades del objeto, exige validez empirica. Las definiciones reales pueden ser falsas si las ideas sobre el
objeto son equivocadas, es asunto constante preguntar si describen acertadamente al objeto.

Sin importar que se trate de una definiciébn nominal o real del concepto, la definicion [operacional] deberia
indicar exactamente qué, cuando y como de lo observado. En este sentido en el caso de normas, valores,
creencias; asi como atributos colectivos (cohesion o estructura de poder, por ejemplo), cuya percepcion no es
inmediata porque no se deduce como se demuestra empiricamente su presencia, procede “... hacerlos de alguna
manera «concebibles»” (Mayntz, 1975:25-27). Y esto es posible utilizando indicadores, que son de hechos que
muestran de manera perceptible la presencia de atributos y luego convertir en operaciones tales indicadores. Se
aclara que el fendmeno indicado por su concepto tedrico no es idéntico a lo que se hace valer como su indicador
(1975:28). Se tiene entonces que para Mayntz (1975:31) la definicion operacional es valida si “... cumpliendo
las operaciones de medida indicadas en ella, se contempla todo aquello a lo que con su contenido significativo
remite el concepto.”

La pragmatica permite avanzar del discurso al analisis de las realidades y acciones sociales. La hermenéutica de
dice Beuchot (1997,2005:11) es el arte y la ciencia de interpretar textos, en especial, en aquellos donde hay mas
de un sentido (polisemia); es también una disciplina que comprende teoria y praxis (Ibid., 1997, 2005:21); luego
interpretar retne texto que es vehiculo de significado o mensaje, el autor que lo emite y el lector o intérprete
que lo recibe (Ibid., 1997, 2005:29); durante la interpretacion el receptor comprende y contextua el texto (Ibid.,
1997, 2000:31), el ultimo a su vez puede ser escrito, hablado y actuado por estar en otros materiales, también lo
pensado es texto (Ibid., 1997, 2005:34). Beuchot cita la metodologia de la hermenéutica de Ortiz-Osés (Ibid.,
1997,2005:24) que divide en tres pasos trasladados en la semiotica dividida en: semantica para el significado
textual, la sintaxis para el significado intertextual y la pragmatica para el significado contextual, pero que
Beuchot modifica para enunciar a otros tres pasos (Ibid., 1997,2005:24,25):

1. La sintaxis [de implicacion] para el significado textual, intertextual (con otros textos
relacionados) e intratextual (interior del texto).

2. La semantica [de explicacién] para el significado del texto como referencia o referente en
relacién con los objetos, con el mundo del texto, en correspondencia a lo real (presente o
pasado), lo posible (imaginario o futuro), como convencion entre intérpretes y con el autor sobre
lo que argument6 y persuadié en de la interpretacion. Y también estan elementos extratextuales
subjetivos o colectivos.
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3. La pragmética [aplicacion] que considera la intencionalidad del hablante, escritor o autor del
texto.

En esta investigacion los dos primeros momentos son operativos en la aplicacion de las técnicas de analisis de
contenidos y el tercer momento es propio del analisis de situaciones que mantienen como puntos de referencia
comunes la mera enunciacion de un concepto, pues las definiciones e intencionalidades de los hablantes
(actores) que ejecutan varian conforme a las actividades sociales en las que usan la terminologia del ADN
humano y sus biotecnologias.

I1.1. Accion social, hechos y construcciones como realizaciones de valores

Para analizar acciones sociales se traza como punto de inicio a los discursos, palabras y contenidos con
conceptos y definiciones empleadas por agentes sociales en cuyas ejecuciones (acciones, rutinas, usos de
contenidos, de objetos e interacciones con otros agentes y colectivos) se pueden identificar y describir
intencionalidades expresadas en palabras, sentencias y resultas.

En el caso de la palabra a la accion social tomo como base a Mayntz et al. quienes afirman que el lenguaje es
premisa importante para la misma, en tanto que ésta se base en la comunicacion de significados, lo mismo que
hablar y escribir, pues en los tres se expresan intenciones, actitudes y otras que estan determinadas por el
sistema sociocultural al que pertenecen quienes hablan o escriben de algo. Que lenguaje, hablar y escribir
también reflejan los atributos de la sociedad a la que pertenecen los individuos, tales como valores
institucionalizados, normas, definiciones situacionales socialmente establecidas, etcétera. (1969: 197). Estos
elementos apoyan para describir objetos y sujetos de investigacion, categorizarlos; también para lo que se dice
de ellos y como se dice en congruencia con un marco o estructura comdn a ellos, sea ésta cultura, normas
morales, legales, preceptos de valores, creencias e inclusive imaginarios.

Para precisar acciones sociales, intencionalidades y con ellas voluntades, medios y fines de actores sociales
expongo Yy significo el concepto de accion social Weber (1956,1964:18,19), la cual estd orientada por las
acciones (pasadas, presentes, esperadas o futuras) de otros, la accion tiene sentido propio [relacion de sentido],
es externa (a diferencia de la conducta intima) porque se orienta por la expectativa de reacciones de objetos
materiales, acontecimientos, conductas humanas y por las acciones de otros. El sentido propio se establece
cuando el individuo, que no esta aislado, sostiene una relacion entre su conducta y el hecho en el que participa
en una situacion en masa.

Es interesante en Weber que no toda relacion entre conducta y hecho en sociedad constituye una accién social,
no son acciones sociales las siguientes (Ibid., pp. 18,19):
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» La conducta de contemplacion en solitario.

» Laaccion que muchos realicen juntos de forma esponténea y sin estar de acuerdo, por ejemplo un grupo
que abre su paraguas al mismo tiempo (accion homogénea) no se orienta por lo que hacen los demas
sino de protegerse de mojarse.

» Laaccion de alguien influido por conductas de otros tampoco es accidn social, porque puede caer en una
conducta condicionada, esto es por ejemplo actuar sélo por pertenecer a una masa; entonces para ser
considerada accion social se necesita que el individuo tenga una relacion significativa con el hecho en el
que participa en la situacién de masa. Esta Gltima relacion entre el individuo y la masa a menos de que
se establezca la relacion significativa entre la accién individual respecto de la masa se tendria una caso
limite de la accidn social (Weber, 1956,1964:19).

> EIl imitar una conducta ajena tampoco es accion social si solo es reactiva porque ésta carece de la
relacion significativa entre conducta y hecho. Pero si se imita porque el motivo es valioso para quien lo
hace en razdn de estamento, tradicion, mérito o toro motivo entonces se establece una relacion, sentido y
significacion respecto de aquellos a los que imita, es entonces un caso limite de accion social.

> El aceptar para si la una actitud aprendida de otros que parece convenir a sus fines, si bien su accion no
estd guiada por la accion de otros sino por el propio individuo capaz de observar probabilidades
objetivas que dirigen su conducta [algo parecido a conveniencia].

» Tampoco es conducta social el aceptar y aprender una conducta que parezca convenir a los propios fines
porque esto no orienta la accion por la accion de otros.

Por lo dicho estan en contacto la orientacion del individuo por la conducta ajena y el sentido o significacion que
otorgue a su accion el propio individuo hay distincion entre ambas partes, al menos conceptual. Por otro lado,
en lo que toca a la accion social anoto que en Weber (1956,1964:20) la clasifica en cuatro tipos y aclara que
ellos son a su vez formas puras de accién social en el plano conceptual, construcciones para fines de
investigacion sociologica (Ibid., p. 21):

1) Racional con arreglo a fines. La conducta se guia por las expectativas de objetos del mundo
exterior y de otros individuos, tales expectativas son condiciones o medios para lograr fines propios
racionalmente sopesados y perseguidos. Y es comun que este tipo de racionalidad se le acote como la
adecuacion de medios a fines.

2) Racional con arreglo a valores. La conducta esta determina por la creencia consciente en el valor,
sea ético, estético, religioso u otra forma de interpretacion de la conducta sin relacion con el resultado,
s6lo por méritos del valor en que se funde.

3) Afectiva. La determinan los afectos y estados sentimentales actuales.

4) Tradicional. La determina una costumbre arraigada.
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Las acciones con arreglo a valores y la afectiva son distintas porque la Ultima si contiene una elaboracién
consiente de los propositos ultimos de las acciones y de su planeamiento consecuente con ellos; la accion es
congruente con convicciones del deber, causas y valores (belleza, dignidad, por ejemplo), el individuo [actor]
actla por mandatos o exigencias que cree dirigidos a €él, se cree obligado. En tanto que la accion afectiva
satisface necesidades del individuo al tenor de sus pasiones en el momento. Las acciones con arreglo a valores y
afectivas coinciden en que el sentido de la accién no radica en el resultado (que esta fuera de la accion social)
sino en la accion misma.

De lo anterior se tiene una vision de individuos que tienen conductas propias, que ellos otorgan un significado
singular a sus acciones ain actuando entre la masa. Son actuaciones sociales en contacto con las reacciones de
los otros y de objetos. Distingo asi a individuos que estando en colectivos son receptivos, asignan valores a las
relaciones que sostienen con los demas y con su entorno tangible; considero que en cierta forma cuando el actor
asigna significados o relaciones a su actuar esta midiendo sus propias capacidades de accion, asi ésta mas que
las consecuencias (que no por ello las desplaza, suprime o quiza ignora) esta justificada por mandatos o
exigencias (fines, valores, afectos y tradiciones) que hace propias el actor.

Considero que hay en esta explicacion de actores y acciones (fines y medios), significaciones y situaciones en
colectivo un recurso expositivo y explicativo para identificar, aislar y después coordinar ciertos momentos de
conducta individual en medio de otros hechos y situaciones no aisladas que van sucediendo, si hay cierta
prioridad por la inmediatez, el interés centrado en analizar la sucesion de actores y hechos para tratarlos como
un fragmento del todo que se comporta como un sistema. Es asi como significo la contingencia (lo que puede
suceder 0 no) y emergencia (constante ocurrencia) de las intervenciones humanas en su propio ADN, como se
expone en las respuestas a las preguntas de investigacion de los correspondientes capitulos.

En suma la accién social como aquella que tiene un sentido propio para el actor, éste se lo confiere en funcion
de su célculo o lectura de las reacciones de otros actores y de objetos materiales que intervienen en una accion
social, ésta no es el mero movimiento ni tampoco lo son la contemplacion, repeticién, emulacién, accion
homogénea [que parecen coincidir, la conducta condicionada por influencia externa, ni la propia accién
conveniente a los propios fines [porque no es social] es participacion directa en una situacién, con la que el
actor sostiene una relacion significativa y que esta orientada por la accion de otros. De los cuatro tipos de accion
social, conforme a su racionalidad con arreglo a fines o a valores, [acciones] afectiva y por costumbre, bajo el
matiz de la virtud y voluntad pareciera velarse un poco la accién afectiva no obstante ésta puede conducirse
hacia los valores, hacia el arreglo a fines 0 ambas. Y atendiendo la racionalidad con arreglo a fines es en detalle
una adecuacion de medios a fines, y como ya se menciond también seria alguna resulta de la de tipo afectiva.
Aqui hay fines y tantos como actores en actividades sociales.

Lo que pretendo destacar es que la accion social basada en medios y fines estd orientada, actuada desde el

individuo, pero con orientacion social, colocando al actor como un sujeto racional, con capacidad de evaluar la
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propia voluntad y reaccionar estratégicamente frente a otros actores. Lo que permite afianzar los significados
del titulo de esta investigacion, intervenciones de actores en planos de interaccién construidos y sujetos a
patrones de conducta convenidos colectivamente en sociedad, es decir, en las instituciones. Y las intervenciones
de esos mismos actores sociales y bioldgicos, intercambiando ambos roles, una suerte de introspeccion material
en el plano de sus biomoléculas, éstas son separadas si objeto, materia que se hombran en singular como una
generalidad trastocandose en palabra y significado arribando a diferentes &mbitos sociales e institucionales entre
otros modos como un bien especial.

11.2. Hechos y artefactos, hacia el ADN humano materia bioartefacto

Esta seccion desarrolla la idea de bien y cosa gendmicos mediante transformaciones, intervenciones,
manipulaciones y otros contactos entre actores y el ADN humano. El eje de anélisis esta en el planteamiento es
de Latour y Woolgar referente a ... la construccion social del conocimiento cientifico en la medida en que ésta
presta atencion a los procesos mediante los que los cientificos dan sentido a sus observaciones.” (1979,
1995:41, italicas del original). El contexto es el estudio desde &mbito social de los estudios en el laboratorio, en
singular, se trata de un estudio de caso. Ambos autores a partir del referente etimoldgico de hecho, facere,
factum [latin facere que corresponde al verbo hacer, Real Academia Espafiola, DRAE, entrada hacer] como
hacer o fabricar, hecho es también una entidad objetiva, independiente por ser externa, que significa lo que no
se modifica a voluntad ni cambia por circunstancias.

Del planteamiento citado la discusion es el proceso de construccion del hecho y de artefacto, que no son
enunciados verdaderos o falsos porque las condiciones de su construccién afectan el estatus de su facticidad.
Los hechos se construyen socialmente y este proceso conlleva la utilizacion de aparatos, aunque éstos también
afectan, dificultan identificar a productores, procesos de produccion, lugar, tiempo y referencias. Esta liberacion
o independencia del hecho y sus origenes es un punto de estabilizacion que depende de las condiciones del
contexto (Ibid., 1979, 1995: 196-198). Y en el plano de los enunciados cuando se estabilizan también se dividen
en dos, por un lado son un conjunto de palabras sobre un objeto y por otro ellos son objetos capaces de
proyectar una imagen virtual de si mismo (Ibid., 1979, 1995: 198,199). Aqui interpreto, sucede cierto vaivén
entre palabra, imagen y objeto de ida y retorno; esto es, el cientifico en el laboratorio identificando un
compuesto al principio trata con enunciados y cuando estos se estabilizan,’ ellos siguen siendo enunciados de
palabras y también son objetos sobre los objetos. Luego se otorga mas realidad al objeto y menos al enunciado
sobre €l y sucede el retorno o inversion, ahora es el objeto la razén que formula el enunciado al principio.

Es precisamente la correspondencia entre objetos y enunciados sobre ellos donde surge la division e inversion
del enunciado dentro del laboratorio (Ibid., 1979, 1995: 200). Y es en el laboratorio donde también se produce

7 Al principio de la estabilizacién del enunciado el objeto era imagen virtual del enunciado y después el enunciado es la imagen de la
realidad externa (Ibid., 1979: 199).
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la deconstruccion de la realidad, como se comprendid con el estudio del TRF,® cada dia se registro su
observacion, se enuncié un estatus de existencia, mismo que cambiaba incluso de una hora a la otra de esta
forma, entonces el enunciado manifestaba causas locales, es decir, subjetividad o artefacto y también refirié una
cosa externa, esto es, objetividad y hecho (Ibid., 1979, 1995: 202). Es asi que se explicita al artefacto que
contrasta con el hecho. Explico parafraseando a Latour y Woolgar, la enunciacion de la facticidad de la cosa a
medida que se va descubriendo, observando desde el laboratorio enuncia cada evento en un tiempo, esta
secuencia se repite, pero el enunciado da cuenta de algo distinto reemplazando al anterior lo que va
transformando el estatus de facticidad al de artificiosidad. Para estos autores (1979, 1995:203) entonces el
hecho se basa en la realidad y el artefacto surge de circunstancias locales y existe posterior al enunciado
estabilizado como hecho. Asi la realidad no se utiliza para explicar por qué un enunciado se convirti6 en hecho
porque el enunciado deviene en hecho y asi se produce el efecto de realidad. En el proceso el enunciado es la
entidad y su enunciacion La idea de exterioridad es consecuencia del trabajo cientifico y no su causa (Ibid.,
1979, 1995: 203,204, italicas del original). Y concluyen: “... el grado de exactitud (o de caracter ficticio) de una
explicacion depende de lo que sucede después de la historia, no de la propia historia [...] Cada texto,
laboratorio, autor y disciplina lucha por establecer un mundo en que su propia explicacion sea mas plausible,
gracias al creciente numero de personas que estan conformes con él. Dicho de otro modo, las interpretaciones
no solo informan, sino que confirman.”

Se tiene una relacién de estatus maovil entre hecho y artefacto o artificial, el referente es el registro en palabras y
a medida que suceden posteriores enunciaciones de la cosa [motivo de estudio en laboratorio], la anterior es
artefacto y la nueva es realidad. Y de la cita anterior leyendo las palabras sin italicas también se resume que las
interpretaciones forman y firman, esto es con lo que esta sujeto a este proceso se interpreta, se hace y forma,
pero también se certifica al menos en un tiempo vy sitio especificos que se liberan en un espacio si es acotado
como en el laboratorio, contindan otros procesos que conducen a un establecimiento enunciado de realidad.
Pero y si esas pausas, como parece ser cada enunciado antes de ser sustituido por otro, se libera a espacios que
nos son el laboratorio, artefacto y artificial tienen cierto estatus de autoridad por su origen y su recepcion por
otros actores no es simple predecir.

Lo que pretendo asentar desde esta propuesta presentada es que los constantes estudios del ADN humano tienen
en cierto modo esta circunstancia de enunciacidn que se exterioriza por ejemplo en medios de comunicacion, en
foros académicos, en comentarios cotidianos; s6lo que las posteriores enunciaciones devienen en multiples
interpretaciones, son a su vez nuevas formaciones de la cosa ADN humano dichas, escritas, reproducidas y
adoptadas por diferentes personas desde distintos &mbitos donde no es menor el problema de distinguir entre
artificial, artefacto y enunciado real.

8 LA TFR es Pyro-Glu-His-Pro-NH; (lbid., p. 199). La investigacion de Latour y Woolgar abordé desde ciencias sociales el programa
de aislamiento de sustancias naturales y su reproduccién mediante sintesis (Ibid., 1979: 75). Y anotan (lbid., 1979: 77) “No se trata
solo de que los fenémenos dependen de ciertos instrumentos materiales, sino que el escenario material del laboratorio constituye
completamente los fendmenos. La realidad artificial, que los participantes describen en término de una entidad objetiva, ha sido de
hecho construida utilizando instrumentos de inscripcion.”
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I1l.  Bio’s, bio ampliado hic et nuac

Para definir la particula bio se exponen tres puntos de referencia, el primero etimoldgico y en su uso inicial en
sociedad. El segundo la vida como autopoiesis y la tercera la vida entremetida en disciplinas hibridas.

La primera acepcion de los bio estd en consonancia con la referencia a la vida expuesta por en la Grecia clasica
cuando la vida se dividia en dos, es zoé que es el hecho de vivir de animales, hombres y dioses; también es bios
en referencia a la forma de vivir del individuo o grupo (1995, 1998:9). Y en este contexto siguiendo a
Aristdteles (en Agamben, 1995, 1998:10, 11) estac6 para qué que es el vivir segun el bien como es el fin de la
ciudad considerando que el zoé en politica y en la ciudad no tenia significacion como el bios. Aqui el zoé es
vida reproductiva y la politica esta ligada al lenguaje, se funda en una comunidad de bien y mal, justo e injusto,
no sélo de placentero y doloroso.

Una segunda referencia liga al bio con la vida, pero expresandola como autopoiesis en un aqui y ahora que son
un par de aportaciones de Varela y en su momento de Maturana también y permite méas adelante pormenorizar
sentidos de la vida asociados al ADN en ambitos de actividad social, la combinacién bios hic et nuac [aqui y
ahora] alude a cualidades de vida en un momento. En esta explicacion baso el retrato contingente y emergente
de intervenciones humanas en el ADN, primo lo puntual y mediato porque considero muy posible que por ahora
las intervenciones hechas por humanos en su ADN son una especie de introspeccion, de mirar un reflejo y que
algunas dejaran de plantearse como desafios y habra otras que por ahora no figuran de facto.

Varela (2000:23) abunda en que definiciones de vida para bidlogos moleculares y genetistas, evolucionistas es
un “fendmeno de poblacion genética” (cursivas del original), esto es una generacion de animales o plantas
origina otra generacion de animales o plantas (E. Coli a E. Coli, arvejas a arvejas) lo que es continuidad
historica que se perturba por cambios evolutivos en un tiempo extenso. En cambio, la vida para quimicos,
fisicos y en la inteligencia artificial esta al nivel del individuo, aqui y ahora; lo que significa que el cientifico
examina un espécimen de vida y pregunta si esta vivo o no lo esta, es una perspectiva local, del aqui y ahora,
sobre la base de la inmediatez que no espera la reproduccion (y si el espécimen fuera estéril cuestiona el autor)
ni la evolucion.

En cambio, Varela se enfoca en la vida minima [y organizacion minima], la vida a nivel del individuo (Ibid.,
2000:23). Para definir la vida minima Varela y Maturana [Humberto] propusieron en los afios setenta el
concepto de autopoiesis (Ibid., 2000:29) gque es un neologismo de raices griegas que alude a la autoproduccion,
su referente es la célula [via y organizacion minimas] cuya membrana es semipermeable y establece un limite
(difusion y permeabilidad) que distingue entre interior quimico o si mismo y los medios en el ambiente externo
0 el no-si mismo; con la membrana y en este nivel la vida celular es una red metabolica que se mantiene por una
red de transformaciones quimicas, hay una red de transformaciones que regeneran los componentes que
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transforma incluyendo a la membrana. Ambos autores definen a la unidad autopoiética como (lbid., p.30): “un
sistema autopoiético estd organizado (esto es, se define como una unidad) como una red de procesos de
produccidn (sintesis y destruccion) de componentes., en forma tal que estos componentes: (i) se regeneran
continuamente e integran la red de transformaciones que los produjo, y (ii) constituyen al sistema como una
unidad distinguible en su dominio de existencia.” (Cursivas del original). Varela y Maturana (Ibid., 2000:33)
establecen los siguientes tres criterios de validacion, que han de verificarse en orden sucesivo, para determinar
si un sistema es autopoiético, es decir, si estd vivo o no.

1. Borde semipermeable o limite, si el sistema lo posee es posible diferenciar entre su interior y el exterior
a los componentes del sistema, verificar y proceder al 2.

2. Red de reacciones, “...los componentes de la barrera son producto de una red de reacciones que opera al
interior de la barrera. Verificar y proceder al 3.

3. Interdependencia, la red de relaciones se regenera por condiciones producidas porque existe la barrera,
esto es los criterios 1 y 2 son interdependientes.

La autopoiesis para examinar los mecanismos moleculares del ADN, ARN y ribosomas figurarse una forma
ajustada de comprension, esto es, Varela (2000:37) asienta que hay una familia de moléculas,® que ADN y ARN
no son ejemplo de moléculas vivas, que en ellas no hay nocion de borde, limite, membrana o unidad emergente.
La definicion de autopoiesis para la minima unidad de vida y de organizacion aplica a estos dos miembros de la
familia de moléculas en una forma, que interpreto como adaptada, pues explica Varela (2000:38) que en la
definicion de lo vivo con la autopoiésis lo esencial es el patrén y no la estructura, en los casos puntuales de las
moléculas de ADN y ARN la definicion de autopoiesis depende de sus estructuras mas que del patrén de
autorreproduccion y de la mutacion; de esto afirma que son distintos aquello definido como vivo en biologia
molecular y lo correspondiente en la autopoiesis.

También la autopoiesis rebasa, tanto en significado como sistema, el ambito de concepto y definicion de la vida.
Una de las caracteristicas de la sociedad, un sistema social, visto desde esta perspectiva se caracteriza porque
hay otros sistemas en él; luego en aquella sus miembros realizan sus conductas y con base en ellas seleccionan
las mismas conductas para definirse y como pertenencia a algun grupo social; hay una inmersién de cada cual
en sistemas de conducta. La interaccion en cada sistema se da por el lenguaje; en cada sistema es precisa la
recurrencia de interacciones cooperativas entre sus miembros, esto implicitamente es coordinacion de sus
conductas, esto ara un acoplamiento estructural entre ellos, Maturana les llama pegajosidad biol6gica como
puede ser el placer de la compafiia, el amor'® que es vital para la socializacion y para evitar que se desintegre la
sociedad; la evolucion del hominido es en Maturana producto de la pegajosidad biolégica, el lenguaje y por

°® El mismo Varela (2000:37,38) al aplicar los criterios de autopoiesis a otras moléculas da cuenta que por definicién ellas podrian
considerarse vivas, como sucede con los dinucledtidos de Rebeck porque ellos de autorreplican y mutan; los oligdmenos de
poliestireno que se podrian formar en autorreproductores y capaces de mutacion al ser oxidados también estarian vivos.
10 El amor para Maturana (1995:15) no se acota al sentido cotidiano de su uso, cuando refiere a relaciones sociales que dependen de
ver al otro con amor refiere a justicia, respeto, honestidad y colaboracion que estima propias del sistema social humano como sistema
bioldgico que a su vez es parte de lo cotidiano del ser humano.
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medio de él la cooperacidon y no la competencia; en el lenguaje estd también la individualidad, él define el
mundo social.

Y las conductas individuales definen al sistema social a sus particularidades [En Maturana se observa este
agregado de individualidades como colectividad o sociedad], entonces cambiando las conductas de sus
miembros se cambia a la sociedad. La estabilidad del sistema social depende de la no interferencia con su
caracter, asi la estabilidad se da por conciencia social donde uno acepta como legitimo la presencia del otro
como un igual, también resulta de la rigidez conductual, restringir circunstancias reflexivas, limitara
conversacion y critica, negacion del amor, reemplazo de la ética (aceptacion del otro) por jerarquia y moralidad
que impone normas de conducta y por institucionalizar relaciones contingentes de subordinacion humana. Y
finalmente el sistema social humano conserva esta caracteristica e identidad, pues esta integrada por estos seres
vivos; manteniendo también este caracter en sus sistemas en alguna dinamica, esto es, si el sistema es de
médicos entonces el sistema social tiene una dindmica estructural en ese momento de médicos; esto es
identidad,*! la cual también confiere una identidad que puede ir cambiando segun las sociedades [sistemas] en
las que se pertenezca.

Y la tercera significacion de la particula bio designa a subdisciplinas hibridas. Bunge en el sentido de las
relaciones entre ciencias de la vida y ciencias sociales afirma disciplinas hibridas (1999, 2001:100,101). Asi al
combinar bio en referencia a contenido implicito de algin componente biologico con conceptos y definiciones
de disciplinas distintas resultan tienen significaciones concertadas sobre lo tangible bio y lo intangible que es la
definicion, contenidos, comparaciones y usos de los conceptos y definiciones. Y asi mezclados bio y
subdisciplinas el subgénero hibrido es diferente a los elementos individuales que lo conformaron y refiere tanto
a sus objetos o materiales como al individuo humano (biomoléculas, 6rganos, cuerpo) que revelan a éste en una
individualidad relativa porque al enunciarlo y estudiarlo desde sus particularidades bioquimicas, genéticas y
gendmicas el interventor hace una particion de la unidad individual. Y ese mismo individuo en su condicién de
ser relacional social adopta distintos roles en la sociedad en la que habita y asi es a un tiempo medio y fin. Las
subunidades resultantes del individuo, ahora sujeto de algun actor o interventor, son a su vez objeto, medio de
finalidades deliberadas, previstas, o quiza no esperadas en el &ambito de accion de quien los maneja o manipula.

Lo bio corresponde a la biomolécula (ente y material), genoma y todas las entidades huésped con las que
conviven en el cuerpo del individuo bioldgico y social. Este bio es también un objeto o entidad que los actores
integran a sus relaciones sociales dando pie a cierto bio societal (lo significado en sociedad) y socializado del
gendémica humana refieren a donde a la biomolécula se relacionan y significan conductas individuales y
colectivas sociales, conductas morales y bioéticas de ellos, momento historico y situacion actual de los sistemas
de innovacidn de la sociedad.

11 En particular la dinamica de identidad identifico como caso particular a la de agentes productores, al sistema de dindmicas que
posibilita esta funcién. Maturana (1995:15 en el contexto de la autopoiesis en sistemas sociales afirma que las relaciones de
produccién no son relaciones sociales porque en ellas se privilegia a los productos y no a los seres humanos, ellos se pueden
reemplazar por autdmatas y hay situacion de explotacion, dice €l, el uso humano en el desconocimiento de lo humano.
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I11.1. Bien y los bienes

Bien es un concepto con distintas definiciones. Una de ellas, la econémica esta ligada a productos o resultantes
de acciones humanas del trabajo, bienes (mercancias) en la forma de objetos o de servicios, me refiero con esto
a bienes econémicos que siguiendo a Mufioz (2010:53) son aquellos que estan relacionados con la utilidad, son
utiles para satisfacer necesidades directamente o por un servicio, ademas los bienes econémicos se pueden
apropiar. También se encuentran los bienes juridicos que llevar consigo beneficios que pueden estar tutelados®?
por la legislacion y son responsabilidad del Estado, marcando obligaciones y derechos. El bien juridico tiene la
capacidad de apropiacion -a diferencia de la cosa [objeto 0 elemento] que no se apropia-, que es en provecho de
un particular, en este sentido el bien juridico es el valor de bienes y derechos protegidos por la ley (Ibidem). Y
distingo aqui un sentido cercano entre el objeto o elemento en el sentido de bien juridico o cosa que se liga a
una norma, me refiero a los nombrados como bienes intangibles que se encuentran en la forma de preceptos
signados en derechos humanos y en particular declaraciones relativas al genoma humano y bioética, que
asientan y exponen conductas humanas en el plano del deber ser y a cuya falta, omision o transgresion por parte
del actor o agente social dicho proceder conduce a aquel a adquirir responsabilidad moral aunque no
necesariamente legal.

Y conforme a la ética de bienes o de fines expuesta por Garcia (1944:113) se trata de doctrinas que afirman la
existencia del valor fundamental llamado bien supremo que como un fin orienta los esfuerzos humanos y tiene
variantes(formas puras), el eudemonismo, idealismo ético y hedonismo, donde el primero del griego eudemonia
significa felicidad, esta como dicha a la que se aspira y que se persigue, es movil de conducta y actividad
individual en la forma de buscar la propia satisfaccion es asi movil egoista (Ibid., 1944:116). En el idealismo la
finalidad dltima es la préctica del bien, se ha de perseguir el bien, aunque esto no genere placer, importan la
rectitud y elevacion de la conducta y en el hedonismo (Ibid., 1944:117) la felicidad reside en el placer dado por
la sensibilidad, actividad intelectual y artistica. Y con base en Garcia (Ibid., 1944:143) se tiene que en

12 Como mera exposicion sefialo con base en (Estados Unidos Mexicanos, INEGI, 2008:15,16) que el bien juridico conforme a la
legislacion en México va mas alla de ser concepto para proteger y plasmar en la ley; es concepto material y es interés individual y de
la comunidad que la proteccion del derecho le conduce a la categoria de bien juridico y son:

Bienes juridicos de la persona: Bienes juridicos de la | Bienes juridicos del Estado:

1 Lavida sociedad: 1 La seguridad del estado

2 La integridad corporal o psiquica 1 Lasalud 2 La regulacion migratoria

3 La libertad fisica (corporal) 2 La seguridad publica 3 La adecuada prestacion del servicio publico

4 Libertad sexual, la seguridad sexual o el | 3 La fe publica 4 El patrimonio de la nacion

normal desarrollo psicosexual 4 La economia publica 5 El adecuado funcionamiento de las vias de

5 Las libertades de reunidn, expresion y | 5 El equilibrio ecolégico comunicacion o medios de transporte

trabajo 6 El estado financiero 6 Correcto desempefio de los servidores

6 La seguridad individual o social de las publicos

personas 7 Correcto desempefio de particulares

7 El patrimonio 8 La adecuada procuracion e imparticion de

8 La familia justicia

9 La dignidad o la reputacion 9 El correcto funcionamiento del sistema

10 La responsabilidad profesional electoral

11 El respeto a los muertos 10 El cumplimiento del derecho internacional
11 El orden militar
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Aristételes toda accion humana tiene un fin, el bien radica en la realizacién de un propdsito. Son diferentes las
finalidades de los individuos y cada fin tiene un caracter transitorio e intercambiable en su estatus porque puede
ser también medio de acuerdo al objetivo de la conducta y en diferentes relaciones.

En la ética nicomaquea de Aristoteles es posible relacionar consideraciones expuestas en la accion social, con el
bien y conductas especificando un sentido especifico que permita dilucidar las intervenciones de que trata esta
tesis. El punto de partida es la virtud, que es un habito (no es pasion ni facultad®®) tiene su contraparte el vicio,
ambos son referencia de la conducta que los demas sancionan en quien los practica. La virtud perfecciona la
buena disposicion y guia hacia la realizacion de una obra en la misma direccion (Ibid., 2006: 40). Hay también
actos voluntarios y no voluntarios (la definicion de ambos es referente dice para que legisladores calculen
premios y castigos). Los primeros implican eleccion con vista en lo que es el fin de la accion, opcién elegida
Los actos no voluntarios (Ibid., 2006: 49) son aquellos realizados mediante coaccion, por ignorancia; hay
también cierta mezcla entre los dos tipos de actos que suceden por temor de algin mal mayor, realizar acciones
que al tiempo de efectuarse salvan un bien (tirar cargamento al mar para sobrevivir), la diferencia entre ser acto
voluntario o no voluntario ha de considerar el momento en el que se realiza.

En esta exposicion las acciones involucran lo que por hoy se nombran emociones y capacidades o
disposiciones, pues dice Aristoteles un acto involuntario provoca pesar y arrepentimiento, lo involuntario se
hace por la fuerza e ignorancia (Ibid., 2006:52) En cambio para él un acto voluntario implica un agente que
conoce circunstancias concretas de la accion. Luego la preferencia volitiva o eleccion propia de la virtud
permite juzgar los caracteres mas que los actos (Ibid., 2006: 53) y esto es diferente al deseo volitivo, siendo
capaz éste de recaer en lo imposible (deseo de no morir), en algo que el deseante no podria hacer, por esto se
asienta que el deseo atiende al fin de la accién en cambio la eleccion [propia] se fija en los medios, se hace
sobre aquello que depende del propio agente y éste elige sobre aquello en que tiene certeza de ser bueno y se le
puede clasificar por su bondad o por su malicia, la eleccion también tiene direccion recae en lo correcto (mas
alla de lo teorico correcto) a diferencia de la opinidén que es amplia sobre lo eterno, lo posible o imposible y es
verdadera o falsa (Ibid., 2006:54). Asi expuesta la eleccidn concierne a elegir con base en preferencias, lo que
lleva a la deliberacion.

Aristoteles asienta que “Deliberamos, entonces, sobre las cosas que dependen de nosotros y que podemos
hacer.” (Ibid., 2006: 55), el agente no delibera sobre conocimientos exactos e independientes [ni sobre
percepciones] y si lo hace sobre aquello que se hace con su intervencién (Ibidem). Ademas, aquel delibera sobre
los medios y no sobre los fines; la deliberacion es una investigacion, coincide con la eleccién en el mismo
objeto sblo que éste ya es determinado en la eleccion y es resultado de deliberar que contiene el como actuar y
aquello que se puede elegir y finaliza en la decisién tomada, elegida esta al alcance del agente y que él desea
(deseo deliberado) y después al tener la eleccion el deseo se ajusta conforme a la deliberacion (lbid., 2006:57).

13 para Aristoteles (2006:39) el alma tiene pasiones, facultades y habitos. Donde pasiones son deseo, célera, miedo, coraje, envidia,
celos, piedad, en si todas las afecciones, pero no son pasiones las virtudes ni los vicios. Las facultades son las capacidades para
padecer dichos estados. Y los habitos son las disposiciones al comportamiento, bien o mal, en pasiones.
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En este orden de ideas de actos, eleccion del fin y deliberacion de medios Aristoteles distingue al bien (que
busca la voluntad) entre aparente y real, siendo al final el bien el objeto de la voluntad, en congruencia el habito
de ser bueno conlleva una voluntad igual y es asi un objeto bueno como bien rea (uno solo) a diferencia de lo
que no es bien lo malo, que también en congruencia el agente malo atento al bien aparente, lo que parece bien,
de hecho para este segundo agente el bien puede ser cualquier cosa (Ibidem). Y en esto reside el ejercicio de la
virtud, el fin es a la voluntad, los medios para su consecucion son objeto de la deliberacion y eleccion que
tienen actos voluntarios.

Puede decirse que la virtud y los vicios estan en movimiento a través de los medios porque actuar o no hacerlo
tanto lo bueno como lo malo, asi ser bueno o ser malo es voluntario, hay eleccion incluso desde actos resultado
de la ignorancia, porque se pudieron no hacer, o llegar a saber y aqui el notorio fundamento de que las acciones
particulares forman el caracter del agente (Ibid., 2006:59). Aqui la lectura de las distinciones entre actos
voluntarios y no voluntarios, eleccion de fin y deliberacion entre medios es comparable con procesos de
decision para intervenir en qué y como, siendo el fin precisamente la participacion humana en una privativa,
mas que propia, biomolécula de su cuerpo que como especie se funde en el mismo grupo humano.

Otra forma que indico aqui pero se ajusta al tema de asignaciones es la propuesta de bienes sociales primarios
de Rawls (1971,1995:95) que corresponden a derechos, libertades, oportunidades y poderes, ingresos y
riquezas. Cabe sefialar que estos bienes permiten delimitar el nivel de analisis de patrones institucionales,
normas a las que se arreglan las conductas para asegurar bienes primarios y primarios sociales que es distinto a
la asignacion de bienes entre determinados sectores, grupos de la sociedad. De acuerdo con Rawls (250) el bien
privado es divisible, se distribuye y puede adquirirse por preferencias individuales y por medio del mercado, en
cambio el bien publico es indivisible y de importancia publica donde muchos individuos [el publico] quieren el
mismo bien entonces su disfrute ha de ser en proporcién y no es dependiente de deseos individuales, su
provision debe ser estructurada por el proceso politico, su financiacion se elabora por legislacion y su
distribucion tiene costo nulo de acuerdo a que todos los ciudadanos requieren la misma cantidad. Aqui sucede
un problema relativo a la conducta de los receptores que es el incumplimiento de su actividad para producir el
bien publico, pues uno solo no afecta al total y podria resultar aun sin participar beneficiado con la obtencién
del bien, es lo que se conoce como el problema del “gorrén”. Se trata entonces de estimular una participacion,
un acuerdo colectivo, voluntario o mediante el establecimiento de una norma que les obligue mas que cada
individuo actle por su cuenta.

En lo expuesto destaco cierta materialidad de los bienes que puedo demarcar como bienes objetos, tangibles
porque resultan de aplicaciones concretas de conocimientos y no tangibles en tanto entidades como valores y
normas que, de significados colectivos como se anota mas adelante con los artefactos; siendo aquellos tangibles
los que asocio a biotecnologias de base gendmica para delinear la definicion de bienes gendmicos. Remarco
como especial los bienes sociales que resumo como entidades representadas en valores cuyo cumplimiento
garantiza la norma emitida por la institucion, esta acepcion es parteluz para esta tesis porque integra la
definicion de acuerdos en planos de colectivos (estructura social) donde valores de libertad y justicia son base
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de consenso para arreglos de conductas, reconociendo y asignandolos en proporciones ente los integrantes del
acuerdo, este plano asegura cierta estabilidad en las condiciones en que se ejecutan conductas y acciones de
ciudadanos en el plano de las instituciones; esta secuencia reproduce un patron estructurado de proceder a partir
de valores y normas avaladas por la ley. Y por otro lado al no ser una forma de asignacion de bienes a personas
con necesidades (aqui expuestas como vulnerabilidades) admite que éste asunto particular tenga diferentes
alternativas de asignacion, si con base en los mismos valores y sin que esto signifique alguna emulacion o
reproduccion a escala que estaria forzada, sino con una alternativa tedrica que basada en el andamiaje
institucional hace el puente con problemas que ponen en contacto a instituciones (desplegando sus
particularidades) y a la poblacion de la sociedad que son los elementos desarrollados en la propuesta de esta
tesis y que se comienzan a exponer en el apartado de problema social e incidencia institucional.

I11.2. Hacia bien genémico

Considero que bien gendmico es un nombre general para diferenciarse entre bioobjeto (construccion hibrida
entre referentes a materiales bioquimicos, y otros varios), bioartefacto!* (tecnologia o conocimiento aplicado) y
bioproducto (bien o servicio) relativos al ADN, genes y genomas humanos como constituyentes bio. En general
los bio-objetos de acuerdo con Dabrock (2003:3) se entienden como entidades que se distinguen por tres rasgos:
1. Han sido aislados de sus contextos naturales (6rganos, células individuales y microorganismos, estructuras
subcelulares) y estan sujetos a posteriores procedimientos para ser utilizados en contextos médicos y de ciencias
de la vida, 2. Como productos de procesos de ciencias y tecnologias comparten caracteristicas con estructuras
organicas y parecen pertenecer al ambito de la vida y difieren de otras entidades organicas (“‘cosas”) en que son
sujetos de debates publicos y dentro de la investigacion participan de los discursos ético, legal, social, de
medios y politicos. Los bio-objetos tienen potencial econdmico que no se limita a su monetizacion o
capitalizacion, pues se usan en procesos de creacion de valor y continua (Ibid., p. 4) la percepcién publica de los
bio-objetos no es clara esta entre ser un riesgo societal o un beneficio.

En esta tesis las distinciones de las bio-entidades nhombradas son matices pues todos estos bio son acciones
sociales. Las diferencias estriban en las finalidades de los actores colectivos y sus propdsitos societales, la
movilidad de roles de medio o fin de los bioobjetos, esto es, para la intervencion en laboratorio de una muestra
bioquimica de ADN humano los fines de su aplicacién pueden ser el descubrimiento y ampliacion de
conocimientos, el desarrollo de farmacos basados en un marcador identificado, el aumento de la imagen para
fotografias, bioesculturas destinadas a exhibicion, elaboracion de joyeria, memes, por ejemplo. Y mantienen su
calidad de biobien siempre que aquello nombrado contenga a la biomolécula de ADN humano, que la ocupe y
que los tratamientos que hagan de ella quienes la manejen o manipulen en diferentes sitios sean el laboratorio,
despacho de u otros se mantengan en entramados de actividades humanas en sociedad. De esto resulta
sustancial hacer visibles a los actores, qué hacen, cdmo lo hacen y para qué lo hacen; identificando asi sus

14 En la seccion anterior el artefacto con Latour y Woolgar refiere a construcciones o elaboraciones sucesivas en la identificacion de
un hecho cientifico que tuvo lugar en el laboratorio. La combinacion de bio y artefacto mantiene un estado de movilidad, de constante
construccion el término bioartefacto que aqui se emplea con el significado de construccidon material que contiene algiin componente de
la biomolécula de ADN, sea como materia y significado pro lo que puede emplearse como constructo o como bien y se explicita segln
corresponda.
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medios, fines y acciones sociales para destacar en particular dos categorias, vulnerabilidad y asignaciones
(responsabilidad, equidad) en relacidon a los bienes genémicos.

Los bienes genémicos se conceptian desde tres referentes:

1. Como recursos genéticos, gendmicos y por extension los recursos omas, 6micos y metas; son por
su caracter biolégico combinaciones hibridas, son bio-objetos y bioartefactos.

2. Como productos humanos resultados de aplicaciones finales de las biotecnologias basadas en
ciencias gendémicas de éstas las terminologias 6micas, omas y meta [gendmicas], son asi bio- productos
expresados como bienes y servicios dirigidos a determinados fines o propositos, distribuidos por
diferentes mecanismos con intervencion de los sectores publico y privado, quiza con intermediacion
social o por el mercado, por ejemplo.

3. Como bien social, biobien podria nombrarse, tiene un caracter intangible y esta presente en los
dos anteriores y ademas se reconoce en diversas manifestaciones de hechos y acciones por lo que
comprende &mbitos no relacionados con la ciencia y la tecnologia.

111.3. Bienes genomicos relativos al ADN humano materia-artefacto, material biotecnologico

Hasta aqui he intercalado combinaciones de la particula bio con las palabras bien, objeto, artefacto, materia y
tecnologias basadas en la simple conjugacion hibrida. La materia, material y biotecnologia se refieren en el
Anexo C. Inicio con una exposicion de los sentidos de la palabra bien en singular y bienes para aterrizarlos en la
propuesta de exposicion de bienes genomicos. Para nombrar y escribir el concepto de bienes gendmicos
considero un criterio de referencia de hechos bioldgicos o bioquimicos y otro de significaciones sociales. El
primero en funcion de prefijos y sufijo de las ciencias gendmicas y metagendmicas (omas, 6micas y pudiendo
referir a los materiales bioquimicos presentes en una molécula del cuerpo del individuo y que pueden extraerse
del mismo para manipularse en laboratorio como muestras (in vivo, in vitro e in sillico) y que de esta manera
son biomateriales o recursos para investigaciones u otras manipulaciones asi adquieren el estatus de biomateria
que es material para procesos de investigacion e intervenciones humanas desde el laboratorio. En este contexto
no se ajustan las cualidades de bienes econdmicos o juridicos, ni bienes virtudes porque estas corresponden a
individuos y colectivos sociales no a materias bioldgicas.

La segunda referencia alude a bienes gendmicos como objetos generados, son asi entidades tangibles en la
forma de productos terminados y servicios de base gendmica; lo mismo que como bienes gendmicos no
tangibles que igualmente son entidades basadas y hasta consecuencia de la intervencion de actores, sus
voluntades, decisiones, medios y fines, y actos. Esta reunién y hasta mezcla genera constante ocurrencia y
surgimiento de interacciones entre materia, individuo y situaciones. Establezco que los bienes genémicos aqui
cualificados no equivalen a ser propiedad, son a un tiempo cosa, entidad compartida porque asi se convino
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colectivamente por ser ella comun a la especie bioldgica, en todo caso son las diferentes transformaciones,
intervenciones, manipulaciones de colectivos humanos sobre esta cosa las que como subproducto de ella o
nuevos bienes son susceptibles de ser apropiados.

Son también bienes gendmicos artefactos sociales, en el sentido aqui revisado de Latour y Woolgar y que ahora
se describe como construcciones, deconstrucciones de un ADN humano desde el discurso cientifico de difusion
y divulgacion que es apropiado, significado y re significado por diferentes actores de la sociedad en funcion de
actividades sociales y productivas. Es estos términos distingo entre tres formas de bienes genémicos: 1) los de
base, 2) los intermedios y 3) los sociales.

Los bienes genomicos de base, por Ilamarles de algin modo, son originados desde el laboratorio y destinados a
algun beneficio denotado por la medicina (y sus ramificaciones) en seres humanos. En este sentido estos bienes
gendémicos de base son derivados de sistemas de innovacion que implican todo el sistema de generacion de
conocimientos, desarrollo e innovacion cientifica haciendo énfasis en las areas relacionadas con las ciencias de
la salud y medicina dedicada al beneficio de seres humanos. Esta division es la que desarrollo en las
intervenciones sociales que asumen al ADN humano como biomateria para otros asuntos. Estos bienes
gendmicos como entes de procesos de investigacion biotecnoldgica que son tangibles en la forma de productos
y servicios; cuyo ejemplo méas inmediato es la aplicacion de los conocimientos del ADN humano a las ramas de
la medicina, procesos de innovacion concretos en terapias, medicamentos, pruebas de diagndstico, protocolos
de investigacion, servicios de secuenciacion, por citar algunos. Y adelanto que se trata de asuntos relacionados
con ciencia, desarrollo y tecnologia, campo de la medicina en especial biomedicina y biotecnologias.

El segundo grupo que califico como bienes gendmicos intermedios se pueden generar en laboratorio, pero sus
fines no son aplicables a procesos de salud y enfermedad en seres humanos sino a otros de tipo cultural en
amplio sentido y conllevan corrientes de actores colectivos organizados que superponen actividades cientificas
y de expresiones artisticas, lo mismo que con corrientes de activismo politico, social y comercial en un
momento dado.

Y el tercer grupo, los bienes gendmicos sociales, por asi nombrarlos, conllevan fines sociales mas relacionados
con la generacion de productos (bienes y servicios) de vario linaje, comprenden también actividades cotidianas,
expresiones iconicas, formas de hablar inclusive expresiones de pensamiento y representaciones que utilizan
alguna manifestaciéon del ADN (humano o no humano pues no lo especifican) como medio para sus
desenvolvimientos en musica, creencias, bromas y otras expresiones sociales que se encuentran en redes
sociales.
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IV. Lo institucional, la normay la accién

La institucion es un concepto con mdultiples definiciones y enfoques, a veces puede ser intercambiado por el de
organizacion, pero no es asi en sentido inverso, es decir, no toda organizacion es una institucion como es el caso
por ejemplo de una asociacion civil, un club de golf, son organizaciones, pero no instituciones como si lo son el
ejército, la iglesia, la universidad, el hospital, la administracion publica. La institucion no es uniforme en su
concepto y contenidos, cada disciplina la aborda y en su interior puede no tener una sola definicién por lo que
en conjunto las variaciones dadas a las instituciones son mayores entre las diferentes disciplinas (DiMaggio y
Powell, 1991,1999:36, nota 3 al pie de pagina). Y aprovechando estas condiciones de los significados de la
institucion®® en el ambito de una disciplina y en su conjunto, traigo a colacion a Goodin (1996, 2003:37) quien a
proposito de la institucién social especificamente la concreta a grandes rasgos como “un patréon de conducta
recurrente, valioso y estable”; aqui la institucion es un fendmeno social aclarando que los individuos no son
instituciones aunque su conducta sea recurrente, valiosa y estable; tampoco son instituciones los habitos
idiosincraticos de los participantes aunque las conductas consecuentes sean recurrentes, valiosa y estables. Asi
Gooding (1996, 2003:38) sugiere incluir instituciones en lo que toca a familia y parentesco (concentradas en
reglamentacion de relaciones reproductoras y biologicas dentro de una sociedad y la socializacion de los nuevos
miembros), en educacion (relativa a la socializacion de jovenes, transmitiéndoles la herencia cultural de una
sociedad de una a otra generacion), en economia (regulando produccion, distribucion y consumo de bienes en
una sociedad); en politica (para el control de la fuerza, de la movilizacion de recursos para instrumentar fines,
articular en instalar objetivos para la colectividad), en cultura (para la creacidon y conservacion de artefactos
religiosos, cientificos, artisticos y su distribucion diferencial entre los grupos de la sociedad), en la
estratificacion esto es en la regulacion de la distribucién y acceso diferencial de posicidn, recompensas y
recursos por parte de individuos y grupos dentro de una sociedad.

Aqui se sigue la propuesta de Jepperson (1991,1999:193-198) dentro del nuevo institucionalismo y desde el
analisis organizacional, que la institucion si bien puede referir a entidades sociales, a elementos culturales e
historicos, es un orden o un patron social que también explicita un proceso de reproduccion donde las
desviaciones respecto del mismo estan reguladas con controles socialmente construidos. Y los controles son un
conjunto de recompensas y sanciones. Asi queda la institucion como estructuras de programas o reglas que
establecen identidades y sus lineas de actividad; incluye acciones programadas y respuestas comunes a
situaciones, lo que genera cierta predictibilidad y el funcionamiento de las instituciones incide las instituciones
en la vision que tienen las personas sobre el ambiente y actividades de colectivos.

15 Para Rawls la institucion es: “un sistema publico de reglas que definen cargos y posiciones con sus derechos Yy deberes, poderes e
inmunidades, etcétera.” Tales reglas especifican formas de accion (permitidas y prohibidas) ademas del como realizar acciones la
institucion como préctica social general como ritos, juegos, procesos judiciales, parlamentos, mercados y sistemas de propiedad. La
institucion y la estructura basica de una sociedad son un sistema publico de normas, donde quien participa en ellas conocen lo que
éstas exigen y las limitaciones de conducta, lo mismo las actividades definidas. Las normas son publicas y las reglas constitutivas de
la institucion establecen derechos y deberes; las estrategias y méaximas para el mejor provecho de la institucion para propdsitos
particulares se basa en el andlisis de cuales acciones permitidas decidiran individuos y grupos conforme a sus intereses, creencias y
conjeturas a proposito de los planes de otros. Y por Gltimo los individuos (Rawls, 1971, 1995:64), si bien sus tacticas y estrategias son
esenciales para evaluar a las instituciones, ambas no son parte del sistema publico de reglas. En estas proposiciones se mantiene
congruencia en significados y expositiva entre aquellas dichas de la accion social y del patron que se explica en esta subseccion.
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En este razonamiento la institucionalizacion es una propiedad de orden, de reproduccion de procesos sociales,
esto es que la accion de las personas de manera reiterativa re movilicen y re intervengan en el proceso histérico
y asi aseguren que persista (1991,1999: 199, 200). Aqui es importante subrayar que la accion [de las personas,
sean individuales o grupales] dentro de este proceso de institucionalizacion es parte de la secuencia de éste, esto
es una intervencion en el mismo sentido indicado por el patrén social de la institucion; es decir cumplir con las
instituciones y se toma accion precisamente al alejarse de ella, al no participar. Y Jefferson (1991,1999: 2001)
describe que la institucion es también una figura que puede estar ligada a autoridades gubernamentales: “...sin
tratar de dar una definicion rigurosa las instituciones son sistemas de programas o de gobierno socialmente
construidos y reproducidos rutinariamente (ceteris paribus). Funcionan como elementos relativos de ambientes
restrictivos y estan acompanadas de explicaciones que se dan por hecho.”

Por lo anterior determino que organizaciones los preceptos o mandatos institucionalizados junto con el
desarrollo de los valores y principios desarrollados por organizaciones formales especificas son parte de un
primer arreglo de institucionalizacion utilizado en esta investigacion y son ademas criterios basicos para la
propuesta al problema planteado. Y declaro como preceptos institucionalizados a los conceptos, definiciones,
mandatos relativos a valores y principios, incluyendo las recomendaciones para su aplicacion, que proceden,
difunden y ensefian organizaciones especificas y que son autoridad legitima en el &mbito de la bioética y del
genoma humano, lo mismo que la norma juridica y la norma institucional formal. Y son todos ellos
institucionalizados porque han alcanzado cierta estabilidad, consenso y permanencia en su ambito, se
reproducen, promueven y difunden constantemente, buscando ademas su aprendizaje y ejercicio; es asi visible
un proceso de produccion y reproduccion de parametros de conducta esperados basados en mandatos
especificos.

Y las referidas como organizaciones especificas con aquellas con cierta rectoria juridica en las materias de la
bioética, lo mismo que otros colectivos congregados formales no gubernamentales que en su conjunto
institucionalizan preceptos, juicios, valores y principios, los reproduce y pueden legitimarlos por medio de
instituciones sociales y legales. En este sentido se explica el establecimiento de Comités de bioética, locales e
internacionales, Colegios, Asociaciones y otras entidades derivadas de Programas cientificos y de investigacion.
Como, por ejemplo, en México la Comisién Nacional de Bioética y el consecuente establecimiento de
Comisiones de Bioética en los Estados de la Republica mexicana y de Comités de ética en Hospitales, en
centros de investigacion y de educacion superior.

El segundo sentido de proceso de institucionalizacién utilizado es el referente tedrico del analisis de situaciones
y conductas aqui recopiladas y se aplica para la propuesta de solucion (reunién de oferentes y demandantes en
funcién de vulnerabilidades y asignaciones por medio de una entidad social con estrategias institucionalizadas
regidas por un patron institucional.

Pagina 40 de 185



Intervenciones bioético-institucionales de derivaciones sociales y manipulaciones tanto de la biomolécula de ADN humano como de sus bioobjetos: vulnerabilidades y asignaciones.
Leticia Mendoza Martines.

IV.1. Normas, voluntad, medios y fines

La norma es un tipo de regla o criterio que se experimenta como obligatoria, aunque también depende de
actitudes y creencias de quienes la tomen en consideracion, en conjunto las normas son compartidas por una
pluralidad de gente en un grupo y en la sociedad y al parecer es suficiente para que un tipo de comportamiento
sea una norma (Pattaro, 2005:97, 98). La ética de acuerdo con Sénchez Vasquez (1969:20, 22) es teoria,
investigacién o explicacion de la experiencia humana o comportamiento humano que es la moral cuyo
fundamento es valido para una comunidad humana, aqui su caracter teérico asi evade ser una disciplina
normativa o pragmatica; asi la ética explica no prescribe o recomienda para accion en situaciones concretas. La
Si bien ni los cddigos ni los sistemas de moral son ciencias, si se las puede tratar cientificamente, asi una tarea
de la ética normativa es emitir reglas.

La ética como disciplina se ocupa del estudio de la moralidad positiva, siendo esta ultima, de acuerdo con
Garcia (1944:14): “...el conjunto de reglas de comportamiento y formas de vida a través de las cuales
tiende el hombre a realizar uno de los valores fundamentales de la existencia [el valor de lo bueno, p.15].”
(Negritas del original) y continda (Ibid., pp.22, 23) la norma es un juicio normativo y también es una regla de
conducta -aunque ésta no siempre es una norma-, postula deberes y que refieren a la actividad humana que la
enuncian, enuncian el ser y no el obrar. Las reglas conducta o comportamiento indican medios para logar fines,
pero su observancia no es obligatoria. En esta Gltima afirmacién se precisa que las reglas de conducta que
sefialan medios para fines reciben el nombre de reglas técnicas. Por otro lado, estan las reglas de conducta
facultativas, también de orden practico y que implican un deber pero si son obligatorias. Hasta aqui se habla de
moral en singular, con un conjunto de normas.

Fabre (2007:12) asienta que la moral puede definirse como conjunto de normas y creencias que personas o
pueblos consideran como correcto o incorrecto, la ética es el analisis critico y formal de la conducta humana
para distinguir entre correcto e incorrecto, bueno o malo, también comprende el estudio del comportamiento
humano conforme a una escala de valores.

Por lo antes expresado asiento que la norma queda establecida como comun a la moral y a la ética, es indicador
de conductas y contienen un mandato social o individual que no siempre tiene un caracter imperativo. Y sin
embargo esto no implica que no suceda accion consecuente, esto es, el seguir la norma involucra una secuencia
de conocer, quiza entender, la orden implicita y actuar en la pauta de accion congruente con el mandato; no
atender el mandato de la norma sea de forma deliberada, por desatencion o inclusive por oposicion también
despliega pautas de accion. Estas posibilidades de actuacion en relacion con las normas se liga a la
manifestacion y ejercicio de la voluntad, por esto se atiende este particular desde Kant, para quien la moralidad
no se fundamenta en lo que se hace sino en como se hace, éste hacer es mas importante que las consecuencias
(Botul, 2000, 2004:27); el acto es moral en razon a la intencién y rectitud de la voluntad [que no se observan
externamente], la moral no son mandatos para la felicidad, la sabiduria es intermediaria entre ésta y la propia
condicion, entre el yo real y la idea del yo o la que se tenga de si mismo; esta Gltima como ideal da pauta a la
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felicidad; mancando con esa distancia entre la propia condicion y la felicidad un problema de dignidad. En este
sentido uno mismo se impone la ley, el mandato, es decir el deber.

En fundamentacion de la critica de las acostumbres Kant (1785, 2007:12-16) condiciona el valor moral de los
actos a la méxima de acciones por deber y no por inclinacion ni por intenciones de quien las realiza. La accion
por deber no atiende a los motivos, medios o fines que busca, ni las consecuencias [efectos]; sino a los
principios del querer, de la voluntad y a ésta la determina la ley, la voluntad obedece a la ley ain en perjuicio de
las propias inclinaciones. La ley se encuentra en el ser racional, constituye el bien moral presente en la persona
que obra conforme a ella, quien tiene como maxima [principio subjetivo del ser racional de querer/voluntad]
obedecerla, le debe respeto, donde ésta implica una subordinacion de la voluntad a la ley y no un sentimiento. Y
esta voluntad de accién de respeto a la ley sera tal que pueda cumplirse como ley universal; es decir, que dicha
ley valga [0 se aplique] a los demas esto establece el caracter moralmente bueno de la accion.

Para Kant (1785, 2007:27-31) solo el ser racional es capaz de actuar por representacion de las leyes y ésta
constituye un principio; es gracias a la razon que resultan acciones de las leyes y en este contexto la voluntad es
razon practica. Reconoce que la razén no siempre determina a la voluntad, pues esta tiene restricciones
subjetivas, asi la voluntad que obedece —aun sin ser por naturaleza obediente- a la ley objetiva se Ilama
constriccion. ElI mandato de la razon es el principio objetivo que constrifie a la voluntad y su férmula es el
imperativo que se expresa como un “deber ser” y bajo esta forma se le llama imperativo. Lo bueno es aquello
determinado por la voluntad y sélo por la razén, que es valido para todo ser racional. Los imperativos son
hipotéticos y categoricos; los primeros en el plano de la practica y como medios para obtener lo que se quiere,
para un proposito posible o real, expuesto como un principio problematico-practico. Los imperativos
categoricos representan la accion necesaria, no revela fines, es la accion objetivamente necesaria en si misma;
como un principio apodictico-practico. Como fin y proposito real todo ser racional tiene el propdsito de la
felicidad [bienestar propio] es practico porque revela finalidad, en cambio el categérico no busca un proposito
con la conducta ni las consecuencias de ella, atiende a la voluntad y animo de la misma conducta, asi entendido
el imperativo se llama moralidad. Sustraigo enseguida imperativos categéricos de Kant:

e Imperativo categorico: “obra solo segiin una maxima tal que puedas querer al mismo tiempo que se
torno (sic) ley universal.” (Ibid., p. 35)

e Imperativo universal del deber: “obra como si la méxima de tu accidon debiera tornarse, por tu voluntad,
ley universal de la naturaleza.” (Ibid., p. 35)

e Imperativo categérico: “...el hombre, y en general todo ser racional, existe como fin en si mismo, no
s6lo como medio para usos cualesquiera de esta o aquella voluntad; debe en todas sus acciones, no solo
las dirigidas a si mismo, sino las dirigidas a los demas seres racionales, ser considerado siempre al
mismo tiempo como fin.” (Ibid., p. 41)

e Imperativo practico: “obra de tal modo que uses la humanidad, tanto en tu persona como en la persona
de cualquier otro, siempre como un fin al mismo tiempo y nunca solamente como un medio.” (Ibid., p.
42).
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Donde voluntad es también una facultad de autodeterminacién para actuar conforme a la representacion de
leyes. EI medio se funda en el motivo, el querer, y se manifiesta como posibilidad de accion. El fin como
fundamento de la voluntad y objetivo de su autodeterminacion por la razon (lbid., p. 41). En esta idea de
voluntad que acata un mandato y se subordina a la ley subyace su autonomia y libertad, atributos de seres
racionales. La libertad y las leyes a que se somete la voluntad son autonomia; aqui la idea de libertad es un
estado donde las acciones racionales son independientes de sus causas en el mundo sensible, es decir, de lo
practico porque se fundan en la razén [mundo inteligible]; aunque el ser racional se encuentre en el mundo
sensible (Ibid., p. 65). Esta exposicion sobre moral y norma en Kant permiten afirmar que tanto el mandato
como los imperativos son una clase de norma porque dictan las conductas que debe seguir el individuo, si bien
este propio ser actuante es referencia, medio y fin de la accidén, su proceder debe satisfacer la orden de que
pueda ser parametro aplicable a los demas. La voluntad o accién de querer no esta afectada por afectos propios,
por motivos o medios, ni por consecuencias o fines; tiene disposicion y debe obedecer la ley. El individuo es
medio y es fin en si mismo para la realizacion de la voluntad. El punto de referencia es individual, la referencia
al otro es evidente si se considera el ejercicio de la voluntad en los demas, en el alcance de la propia accion, es
decir si puede ser, dice el autor, universal.

En ciencias sociales la norma se caracteriza por no ser obligatoria por ley, no es coactiva, se basa en la
costumbre y en comportamientos que responden a la aceptacion de la mayoria, a valores compartidos, a la
tradicion; la sancion a su incumplimiento trae una desventaja, como coaccion psicologica, privacion de
beneficios o la exclusion del grupo social (Lértora, 2008:587, 588). En este sentido un referente de moral esta
en Durkheim (2002:52, 54, 56, 57) quien desde la pedagogia y en la formacion del nifio, explica que toda accion
moral se ajusta a reglas preestablecidas, la moral corresponde al deber y éste es una accion prescrita; es también
un sistema de mandatos donde la disciplina regula la conducta.

De esta forma la moral se expone como un conjunto de reglas definidas que dan forma a la conducta, estan
dadas y se siguen. Para Durkheim aquellas conductas a seguir que se da el propio individuo y por tanto que
dependen de él mismo son un programa de accion y no constituyen reglas sino un proyecto en el cual la
voluntad puede inclinarse a lo que se persiga. En este sentido reconoce la idea de autoridad [moral] que esa
aquella que el individuo sigue y que ademas reconoce como superior a él, hay una imposicién mas que una
inclinacion de disposiciones naturales o adquiridas, esto es, una voluntad consentida [y sometida]. En esta
autoridad moral hay reglas morales a las que el individuo se somete no sélo por deferencia a la autoridad sino
porque hay consecuencias utiles al seguirlas, o bien, dafiinas en caso de desobedecerlas. Se observa entonces
que Durkheim casi funde su definicién de norma con precepto moral y ética, cuando compara la norma juridica
con la norma moral; si bien ambas regulan las acciones internas o exteriores, para este autor el punto de partida
no es esta escision; pues lo que es moral es aquello que vale por motivos religiosos y también por convencion;
aclarando que ésta no significa la aprobacion de muchos individuos a una conducta o el rechazo de los mismos
a otra accion.
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El sentido de actuacion sujeto normas también es abordado por Weber, quien difiere de la de la propuesta de
Durkheim y que sefiala a la convencién, como la probabilidad de un mismo comportamiento (actitud semejante
dice el autor) en un medio particular sea este profesional, parentesco, étnico, por ejemplo; donde tales patrones
de conducta se dan no por habituacion sino porque hay reglas y maximas para la actuacion subjetiva que se
arregla por alguna racionalidad de los tipos que se anotan mas adelante. Weber apunta que la norma moral se
impone a la conducta humana por determinada creencia en valores, la norma ética pueden influir hondamente
en la conducta y carécter pero carecen de garantia externa, estan garantizadas tanto por religion como por
convencion y juridicamente; Weber (1956, 1964:263) asienta que la norma juridica regula la conducta exterior y
la norma moral regula sélo la intencién; en sociologia la consideracion moral vale como motivos religiosos o en
virtud de la convencion, esto es la norma moral son maximas de conducta condicionadas por la religién o por la
convencién. En el derecho no siempre es relevante la intencion de la cual dimana una accion. Luego la norma
ética en contraposicién a la norma moral en términos socioldgicos vale como un patrén abstracto de conducta
desarrollado sobre axiomas de lo valido y en la medida en que esa idea tiene significado para la accidn practica.

En Weber. Y la moral esta centrada en las acciones, intenciones, racionalidades o motivaciones (internas y de
interaccion con otros) de los ejecutores. La moral en sentido social, hasta aqui manifiesta motivos, creencias,
intereses mediante la accion de su ejecutor. Al prestar atencion a los tipos de interacciones entre los ejecutores
se puede definir lo que es una accion social. Esta se distingue por motivos internos del individuo, es decir, sélo
si los motivos responden a una deliberacion, o relacion significativa, en la que participa el sujeto atendiendo la
conducta de los otros y las reacciones de objetos participantes. Donde lo significativo es cardinal porque no se
consideran acciones sociales a conductas tales como emular o copiar comportamientos, actuar por obediencia o
la mera contemplacion.

Weber plantea una acepcién de moral como principios abstractos que regulan conductas, que comprenden desde
motivos internos hasta interacciones con otros, en medios y ambitos de colectivos sociales; se trata de una moral
regida por regularidades aceptadas, es decir, por normas emanadas de la tradicion y la religion especifica, del
derecho o por actitudes similares dadas en un mismo ambito social (grupos, categorias, condiciones). Y clasifica
a la accidn social y a las otras acciones en cuatro formas:

1) Racional con arreglo a fines. La conducta se guia por las expectativas de objetos del mundo exterior y de
otros individuos, tales expectativas son condiciones o medios para lograr fines propios racionalmente sopesados
y perseguidos.

2) Racional con arreglo a valores. La determina la creencia consciente en el valor, sea ético, estético,
religioso u otra forma de interpretacién, de la conducta, sin relacion son el resultado, s6lo por méritos del valor
en gue se funde. Existe una elaboracion consciente de los propoésitos ultimos de la accion y se planea de forma
consecuente. El sentido de la accidn no es el resultado de ésta (que se ubica fuera de la accidn, el sentido de la
accion esta en si misma. El que actta con arreglo a valores, sin considerar las consecuencias previsibles, lo hace
observando y en cierta forma obedeciendo a sus convicciones sobre el deber, dignidad, belleza, sapiencia,
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piedad, u otro género. Esto es una accion segin mandatos, exigencias que quien actla cree dirigidos a él y se
cree obligado (Weber, 1956,1964:20,21)

3) Afectiva. La determinan los afectos y estados sentimentales. La accion como descarga de consciente de
un estado sentimental, lo que puede conducirla hacia un racionalizacion axioldgica o a la accion con arreglo a
fines, o hacia ambas. El sentido de la accidn no es el resultado de ésta (que se ubica fuera de la accién, el
sentido de la accion esta en si misma. (Weber, 1956,1964:20).

4) Tradicional. La determina una costumbre arraigada.

También es conveniente para el enfoque de recursos y estrategias utilizadas por quienes estan en posicion de
autoridad para el mandato y de su seguimiento [que no de fidelidad personal] la existencia de mecanismos
reguladores de la conducta a cargo de una entidad colectiva diferente a la sociedad, esto es de aquella que la
gobierna. En este orden de ideas menciono a Foucault (1997,2002:223, 225, 226, 229) que relne los ambitos
bioldgicos de la sociedad y los mecanismos de poder de que disponen aquellos que se desempefian en la politica
y en este contexto la norma es aplicable al cuerpo para disciplinarlo, a la poblacion para regularizarla es una
forma de poder ejercido en el cuerpo biolégico individual y en la poblacion gobernada, es biopoder. Asi
expuesto queda delineado un encadenamiento de procesos bioldgicos y mecanismos reguladores que aseguran
al Estado que mantiene un equilibrio y regularidad globales, que aplica tecnologia regularizadora de la vida.

Por lo tanto, puedo afirmar que desde la perspectiva del biopoder la norma es un imperativo politico, juridico y
quiza moral (al ser acatado) que se aplica lo mismo al cuerpo para disciplinarlo que a la poblacion para
regularizarla, esta forma de poder ejercido sobre ambas lo denomina biopoder. En este contexto se esfuma la
idea de motivaciones internas que guian la conducta, el individuo y la poblacion son como objetos abstraidos de
la sociedad, de los social en ella, para el ejercicio de mecanismos estatales, donde es el Estado vigilante que
mide y controla la agregaciéon de individuos como un conglomerado de cuerpos que responden tanto a sus
propios procesos bioldgicos, como a los mecanismos reguladores que reciben del Estado.

En resumen, mas que buscar criterios comunes en las concepciones de moral y de norma se les comprende
como marcos de referencia prescriptivos, coercitivos o coactivos, que modulan, limitan, confieren o posibilitan
el ejercicio del albedrio o deliberacién individual y de colectivos social humano. Por otro lado, se enuncié la
moral en singular, segun el tratamiento que de ella hacen las propuestas revisadas, es incluso desde sus
conceptos y definiciones un referentes muchas morales pero que coinciden en la prescripcion y empleo de la
norma. Y que moral y norma estan referidas en el plano de deberes, con diferentes gradientes que dependen de
la voluntad y de la obligacion, lo mismo que de contextos temporales, culturales, politicos, por ejemplo.
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IVV.2. Hechos, acciones, voluntades y ADN humano desde bioética

Expongo y estimo conveniente asentar desde criterios fundacionales de la disciplina bioética con Fritz Jahr en
1927 y Van Rensselaer Potter en 1971 identificando algunos de los cimientes de la relaciones sociales hacia la
biomolécula y sus derivados.

En Jahr se atendieron el planteamiento de la bioética y sus particulares que incluyen deberes morales, reflexion
ética, egoismo y altruismo y la educacion del caracter o libertad de pensamiento; ademas de justicia con los
seres Vvivos en el contexto que se anota enseguida. Jahr plante6 una relacién, poco mas o menos reciproca y
complementaria, entre las ciencias naturales modernas y la filosofia, donde las primeras ademas de proporcionar
una vision imparcial del mundo, inciden en una posicién dominante del individuo en el mundo; en tanto que la
filosofia les dicta principios ideales y, en su momento, elabora sus sistemas con base en conocimientos
especificos de las ciencias naturales (1927-1947, 2011:243). Jahr se baso en la biopsicologia y psicologia
moderna para proponer el término bioética, donde al equiparar el ser humano y el animal, aplicando los mismos
métodos para incluir plantas y todos los seres vivos, en un sentido de asumir obligaciones morales frente a los
seres humanos y todas las formas de vida; plantea el imperativo bioético (Ibidem) como sigue: “Respete a cada
ser vivo por cuestion de principios y tratelos, de ser posible, como tal”.

Para Jahr los deberes morales son deberes con otras personas; cumplir los propios consigo mismo evita muchas
maneras de perjudicar a otras personas y genera responsabilidades adicionales; en este sentido aquel que cumple
con su deber [consigo mismo], lo hace con su comunidad e incluso con su pais (Ibid., 1927-1947, 2011: 257).
La bioética, afirma Jahr (Ibid., 1927-1947, 2011:258), supone deberes morales con los seres humanos y con
todos los seres vivos; aunque en su momento los deberes para con seres como los animales parecen menos
complicados, en cuanto a contenido, que las propias necesidades humanas, las obligaciones también lo son, al
menos en planos conceptuales y practicos; en esta forma el principio de lucha por la vida modifica las
obligaciones morales con los otros seres vivos Este sentido abunda en que es un particular de la bioética los
deberes morales con los seres vivos, su derecho a ser tratados con base en principios morales, afirma que
debemos justicia a los seres humanos, compasién y misericordia con los otros seres vivos capaces de
beneficiarse de ellos.

Incluyo un par de dualidades en Jahr la compuesta por la palabra y la reflexion y la segunda por el egoismo y el
altruismo. En la primera este autor expone que la reflexion ética adquiere un propoésito real cuando se hace el
trabajo teoérico o practico, inclusive si lo mas importante es la confirmacién préactica (Ibid., 1927-1947, 2011:
249); esto por un lado permite inferir el paso operativo de la palabra a la reflexién resultando sea teoria o
ejecucién. Aqui queda entonces la palabra, tanto hablada como impresa, como vehiculo para concretar la
reflexion, para hacerla externa por medios relativamente materiales como los sonidos, la informacion o los
propios escritos, es también resultado del pensar y del actuar, aunque no esté especificado un para qué especial.
Esto puede concatenarse con la segunda dualidad que implica un problema moral, entre egoismo y altruismo.

Pagina 46 de 185



Intervenciones bioético-institucionales de derivaciones sociales y manipulaciones tanto de la biomolécula de ADN humano como de sus bioobjetos: vulnerabilidades y asignaciones.
Leticia Mendoza Martines.

El egoismo corresponde a una ética individual donde la posicidn es egoista 0 egocéntrica, como un impulso
intuitivo e instintivo, que junto con la lucha por la vida es un agente que crea y desarrolla tanto la civilizacion
como la cultura. En tanto que el altruismo corresponde a una ética social donde hay un sentido de justicia,
compasion, de amor (no en sentido sexual); hay empatia por la justicia, la imparcialidad, la compasion,
solidaridad o amor u otro vocablo que ha de reconocerse y valorarse como hecho psicologico (Ibid., 252). Sin
embargo, egoismo y altruismo, dice, no son adversarios éticos incompatibles, el primero a equivalencia de un
fendmeno natural es un derecho humano bésico —esto dicho en el afio 1929- y es desproporcionado pero el
altruismo no lo es.

El movimiento hacia la accion lo asiento con el precepto de caracter o libertad de pensamiento, mismo que se
basa en el juicio moral, sostenido en juicios de valor, a diferencia de la ciencia que no acepta a estos ultimos
para su trabajo aunque si aporta material para la formacion del caracter. Sobre este particular Jahr elabora
juicios para el funcionamiento de lo que denomina liberalizacion, democratizacion de la formacion del carécter,
para jovenes y futuras generaciones, desde el aula y que tenga ademas repercusiones entre naciones —en
congruencia con su presupuesto de que la responsabilidad individual también lo es con la colectividad-;
haciendo hincapié en la precision o exactitud de la ensefianza de las ciencias (fisica, quimica) con verificacion
para evitar moralizaciones y en biologia mejorar y perfeccionar el conocimiento de la naturaleza, descartando
pre-conceptos antiguos; la musica y la estética de proporcionar experiencias agradables favoreciendo la
formacion del caracter, la gimnasia tiene una tarea mas ambiciosa ademas de la satisfaccion de impulsos
humanos evitar luchas, guerra y la diseminacion del odio entre naciones (Ibid., 1927-1947, 2011:255). Esta
formacion de caracter tiene un proceso y un funcionamiento, del Gltimo resalto tres aspectos que el autor refiere
como parte de la ensefianza a los jovenes, 1) la exposicidn de hechos, 2) diferencias de opiniones y de actitudes
y 3) la autoridad.

La exposicion de hechos esta precedida por el no ensefiar tendencias subjetivas predeterminadas, ni ocultar
opiniones predeterminadas en la erréneamente llamada objetividad y ensefianza llamada también erréneamente
interactiva; ni presentar hechos omitiendo otros inadecuados, sea por negacion o por manipulacion de voluntad.
En las diferencias de opiniones esta presente una forma de libertad, considerando el contraste de caracteres y de
opiniones, hay que exponer la opinién de cada cual de forma imparcial y no discutir los problemas relativos a la
opinion del otro. Es también importante evitar presentar informacion tendenciosa del caracter para que los
alumnos construyan su propia opinién; asi las informaciones objetivas que se les proporciones sentaran la base
para que formen su propio caracter futuro. Y dando continuidad a esta exposicion que considero mayor al de un
proceso de transmision de informaciones, es la formacion dada trascendencia en la personalidad y conducta de
los receptores afiado que para Jahr (lbid., 1927-1947, 2011:255).importancia a la razon y la ciencia son las
mayores autoridades de las personas, que no deben faltar en la formacion de su caracter y para el andlisis del ya
existente, pues es mejor el caracter de una persona, adquirido y formado, que aquel otro apenas aceptado por los
demas y es mejor que el de una actitud infantil en relacion a las cuestiones de caracter.
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De lo retomado de Jahr destaco el sentido del deber hacia lo vivo, el actuar de los individuos que puede
capitularse en la palabra expresada o escrita, por la cual genera tanto teoria como précticas que pueden ser
consecuentes a la palabra y reflexién. El sentido de atencién de un individuo hacia el otro es resultado de una
posicion de libertad, de juicios morales que lo mueven. Y este continuo es la expresion de un carécter, que se
forma con informacién de hechos objetivos, de discusiones con opiniones opuestas evitando manipular, sesgar
la voluntad del receptor, aqui la libertad en el didlogo y deliberacion que al final se da entre caracteres y hechos.
También considero que egoismo y altruismo son mutuos referentes, revelan relaciones entre individuo y
sociedad, con colectivos en ella y asi expuestos son visibles dos posiciones individual o micro y social,
colectiva 0 macro que son semejantes a niveles de organizacion social.

Van Rensselaer Potter en su libro presenta a la bioética como una disciplina que contiene el conocimiento
biolégico y valores humanos (1971:2), aborda relaciones entre el hombre [ser humano por extension®®] con
animales, plantas, esto es sus relaciones con lo bioldgico y lo fisico; de esta necesidad de sobrevivir, de
mantener una calidad de vida a largo plazo; asienta el destino de ese mundo en integrar, preservar y extender el
conocimiento y en especial el bioldgico desde tempranas edades. También es tarea de esta disciplina proveer
modelos de estilos de vida para que las personas se comuniquen, puedan proponer y explicar nuevas politicas
publicas para un futuro [bridge to the future] y paliar problemas relativos al planeta para lo cual requiere alguna
combinacion entre biologia basica, ciencias sociales y humanidades.

En Potter hay una vinculacion tematica entre bioética y el ADN, su estructura de doble hélice [Watson y Crick],
al plantear la discusion bipolar entre reduccionismo y holismo, esto es considerar no solo los detalles de la
biologia molecular (reduccionismo), sino el todo el animal completo y toda la situacion (holismo), de esta forma
es la biologia real y holistica la que Potter refiere como bioética (Ibid.,1971: 7), dado en el contexto de las
discusiones entre bidlogos sobre atender al todo y su ambiente o el particular molecular, donde es el todo del
animal [o del hombre] y la situacién o como plantearon los bidlogos moleculares con sus propios paradigmas,
con el dogma central que dicta que la informacion bioldgica pasa de los acidos nucleicos a proteina y es claro
que no asientan que ellos sean el todo pues ellos consideran que las células pueden ser explicadas como
moléculas y nada mas (Ibid., 1971:8); con este primer escenario de posiciones duales reproduzco una
afirmacion de Potter (1971: 9) que considero uno de los referentes, tedrico e histérico, de las inquietudes y
problemas abordados en esta tesis:

16 Presto atencion a un contraste de contenidos intertextuales y sefialo que los estilos de comunicacion en los discursos de Potter
expresan al hombre (man) como incluyente de humanidad y parte del mundo. En una exposicion que personalmente encuentro clara e
inclusiva de seres humanos y otros vivientes, hasta del propio planeta. Y llamé mi atencion que en algunas exposiciones recientes de
profesionales de areas bioldgicas hay distincién y temas genéricos referidos a componentes moleculares, hecho que me resulté por
demas particular, me explico y cito un ejemplo en relacién al ADN basura: «Otras regiones estructurales de ADN basura actdian como
puntos de anclaje cuando los cromosomas son compartidos a partes iguales entre diferentes hijas durante la division celular. (El
término “célula hija” significa cualquier célula creada por division de una célula parental. No implica que la célula sea femenina). Y
otras actGan como regiones de aislamiento, limitando la expresién de los genes a regiones concretas de los cromosomas.» en Carey
(2015:18,19). Sefialo que estos estilos expositivos los referi como utilizacion de recursos tales como metéfora, comparacion, simil y
otros que los autores aplican en sus discursos para precisar y explicar, pues desconozco lo relativo a marcos valorativos de autores y
de sus textos y mas alun dudo que aplicaran; lo que si me resulta evidente son las interacciones y tratamientos que el investigador
sostiene con lo que estudia, las formas y referencias que utiliza para transmitir sus conocimientos a otros.
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“Yo pienso que una cosa es acumular conocimiento del nivel molecular y proceder sobre la afirmacion de que esa
sera manipulable/manejable (manageable), y otra es operar al nivel de manejo (management) y para ocuparse de
la aplicacién del conocimiento que es siempre incompleto. Aln este es el predicamento de la Administracién
Federal de Alimentos y Medicamentos y de muchas otras agencias de gobierno, quienes pueden raramente evitar
una carga de sub-reaccidn o sobre-reaccion en muchas instancias que son juzgadas con el beneficio de la
retrospectiva. No puede haber duda de que ninguno de nuestros expertos médicos ni funcionarios administrativos,
con quienes ellos deben cooperar, pueden posiblemente tener tanta informacion y vision como ellos necesitan
para decisiones sobre alguna ocasién dada, o tanto como el entendimiento publico de su dificultad/problema se
merece.”

Y Potter (1971:58,59) destaca a propdsito de la dinamica del conocimiento, su velocidad de generacion y
cumulo que los cientificos se especializan y saben mucho de poco, sus habilidades pueden ser poco confiables
para organizar su conocimiento especializado en la ciencia y sociedad. Con la separacién entre ciencia y letras,
la afirmacion que “conocimiento es poder” donde es la clave esta en la ciencia, misma que esta en la generacion
de diferentes objetos como vacunas, nylon, fosgeno, gas mostaza, la bomba atémica; estima que durante la
Segunda Guerra mundial sobrevino la imagen de “conocimiento peligroso” y fue una realidad; luego, pasada la
guerra, la ciencia es fuente material de bienestar, de orden y entendimiento. En consecuencia, la ciencia [y el
conocimiento] es observado en perspectiva moral, la ciencia generd problemas en la sociedad, complicaciones
no previstas en las vidas de las personas y cambiar tradicionales formas de pensar.

Y sobre esto se detiene en un problema, el entendimiento del mecanismo de la vida en si misma, que atafie a
bidlogos moleculares y las técnicas que incluyen de metodos de la fisica, microscopios de electrones,
ultracentrifugos, trazadores de isotopos e instrumentos electrénicos semiautomaticos. Y aqui Potter utiliza un
recurso de estilo literario: «Los bidlogos moleculares tienen una religion propia en la que el ganador del premio
Nobel Francis Crick es el profeta y el modelo molecular de DNA es el icono (nota al pie). Los bidlogos
moleculares tienen una “trinidad” de tres tipos de moléculas -DNA, RNA y moléculas de proteinas- las cuales
responden una con otra sobre bases informacionales de unidad a unidad. Ellos tienen un “dogma” (y ellos lo
Ilaman dogma) que dice “informacion” —que es, patron molecular- pasa de DNA a RNA a proteina pero no pasa
en direccion reversa.» (1971:60).

Potter (1970, 60,61) explica cualidades de la molécula de ADN, del que afirma es el equivalente quimico del
gen hereditario y es la base de la evolucién porgue tiene cinco capacidades basicas que resumen la relacion de
orden y desorden en el mundo viviente: 1. Proveer informacion. 2. Replicacion. 3. Mutacién. 4. Recombinacion
y 5. Expresion; dice que la maquina viviente esta representada por el ADN, ARN y proteinas, luego cada
organismo, desde la bacteria hasta el hombre, ha de ponerse de acuerdo con su ambiente involucrando
regulacién o control de las propiedades de la vida. Y por un lado Potter (1970:63,64) observa que los cientificos
aprenden las formas en las cuales controlan su propia actividad y a la vez aprenden como controlar la vida
afladiendo sustancias quimicas hacia el ambiente; no obstante este conocimiento es de doble filo porque por un
lado el conocimiento de como matar células de cancer, virus de poliomielitis y otros por los que el publico esta
pagando; pero por el otro ese mismo conocimiento puede tener aplicaciones no deseables y resultados
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intencionados; asi que el conocimiento de como controlar la vida es un conocimiento peligroso, de hecho la
ciencia es dificil de manejar, también es un problema para la sociedad cuya solucién es mas conocimiento, por
lo que advierte que quiza la ciencia deberia hacer un esfuerzo més consciente para determinar el impacto del
nuevo conocimiento en la sociedad.

Potter (1970:64) esclarece el sentido de orden y desorden, que considera una atribucion de la ciencia; con una
comparacion entre las capacidades del ADN y la evolucion cultural de las ideas [aqui una metéafora circunscrita]
y considera que son analogos el proceso de seleccion natural y sobrevivencia de las ideas en la evolucién
cultural a la seleccion y sobrevivencia de moléculas de DNA en la evolucion bioldgica; siendo las ideas la clave
para entender la evolucion cultural. Donde mutacién y recombinacion equivalen a elementos del desorden sin
los cuales el sistema no evolucionaria; en tanto que la informacién, expresion y replicacion como elementos de
orden. Asi ideas o conceptos tienen las cinco capacidades y sin los elementos de desorden, la mutacion y
recombinacion de las ideas existentes no ocurriria la evolucion cultural. Y termina, la ciencia es a la evolucion
cultural lo que la mutacion mutageénica es a la evolucion bioldgica, asi la ciencia es una nueva idea que genera
mas ideas nuevas en un constante incremento y muchas de las nuevas ideas han tenido consecuencias que no
han sido previstas.

Y al tenor de que la ciencia satura a la sociedad con nuevo y peligroso conocimiento, el desconocimiento de las
consecuencias del control bioldgico sea incompleto e inadecuado su propuesta (Ibid., 1970:65,66) consiste en
establecer grupos interdisciplinarios que estudien la evolucion cultural y la adaptacion conforme a la evolucion
y adaptacion, la acumulacion de conocimiento y métodos de las humanidades y de las ciencias sociales, insta
por esta organizacion y por el estudio de problemas contemporaneos de largo alcance que surgen de la desigual
aplicacion del conocimiento cientifico, buscando formas de evitar peligros latentes y mejorar la condicion
humana. Y resume que la ciencia no es sabia, aunque puede usar el método cientifico para buscar la sabiduria;
luego la sabiduria es el conocimiento de como usar el conocimiento para mejorar la condicion humana lo que es
en si el mejor conocimiento, es entonces como cita a Aristoteles y su distincion entre saber filosofico que
combina conocimiento cientifico con razon intuitiva y saber practico que concierne a intereses personales.

Es central igualar el saber filoséfico con el balance adecuado entre el mas elevado bien para la sociedad
presente y la futura. La busqueda de ambas sabidurias se da por consenso de grupos interdisciplinarios, al
examinar viejas ideas por medio del método cientifico, al establecer un continuo intercambio de nuevas ideas
entre cientificos y humanistas. EI conocimiento peligroso lo es por su aplicacién, lo impredecible subsiste
porque no hay esfuerzo particular para prever consecuencia e interacciones que puedan resultar de tal
aplicacién, ni las interacciones que podrian resultar de su aplicacion. Y enmarca dicho esfuerzo que es un tema
politico y su sistema politico es adecuado por su apego a la dignidad del individuo, al cambio no violento, al
derecho de la minoria a ser escuchada que son minimas garantias que deben conservarse para prever las
consecuencias en la aplicacion de nuevos conocimientos y tomar accion politica para controlar la tecnologia y
sus potencialidades.
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Es asi que lo bioldgico, lo humano, social, humanidades y politica confluyen en la bioética de Potter, el juego
de metaforas entre lo molecular y lo cultural en perspectiva de evolucién, de cambios paulatinos que son
actividad de cientificos, pero también son tema de la politica, de sus decisiones y coordinacion de esfuerzos
entre lo pablico y lo civil. El punto de contacto entre ellos es el conocimiento bioldgico y del ADN en particular
es problema en razén de las aplicaciones de sus conocimientos, que en Potter estan bifurcados entre ser para
beneficio o para perjuicio del puablico; entonces definir los procederes y manejos del mismo requiere
participacion de diferentes grupos, consenso publico y particulares cientificos, ademas de saberes
multidisciplinarios.

Esto ultimo puedo leerlo como deliberacién entre actores s6lo que afiado la participacion de actores no legos
porque los problemas sociales-bioéticos competen a colectivos heterogéneos donde las vivencias sociales (ver
nota 29 al pie de pagina) no distinguen a los actores por sus saberes personales y profesionales, ni por los
arreglos moleculares y vitales operativos en ellos porque estos les unifican en tanto seres biologicos. Expreso
asi a sujetos si biologicos, pero también, emocionales, morales, culturales, politicos y sociales por extension y
capaces se der actores de intervencion. Considero que cada actor coopera en funcion de sus capacidades de
accion y recursos'’ y si organizados mediante procesos temporales o en entidades establecidas, ambos
legitimados institucionalmente garantizando asi la legalidad, el establecimiento de la norma o politica
organizacional avalado por un patron institucional congruente con un codigo de conducta sustentado en valores
éticos y bioéticos que en el colectivo se asientan como aceptados y reproducidos, ejercidos dentro del mismo y
hacia el objeto motivo de su creacion, funcionamiento y rendicion de cuentas al pablico.

El otro aspecto rescatado de Potter y vigente es la rapidez, magnitud y proliferacion de conocimientos respecto
a la biologia, en especial ahora del ADN humano, sus manejos y aplicaciones, las habilidades para ello; lo
mismo que las ambigledades para prever, prospectar [no predecir] diferentes consecuencias tanto en lo
molecular, organico, bioldgico, individual asi como sus repercusiones sociales; esto en precaucion de que las
aplicaciones de conocimientos y de los bioobjetos con ellos producidos, que su disposicion y acceso sean
convenidos en criterios de distribucidn que les incluya a los ambitos sociales con conocimiento e informacion,
evite vulnerar a quienes pudieran requerirlos, que les utilicen dentro de marcos libres con responsabilidades,
equitativos o en funcién de fines legales para acordar rangos de asignacion, en conductas morales y éticas; con
medios bioéticos que implican procesamientos de bioobjetos.

" Tomo y asiento esa alternativa de accién basada en un juicio deliberativo previo de un actor, que en cierta forma es un actor gestor
de un asunto comtin [bioquimico y social) a un colectivo, me refiero al nombrado por Simon “hombre administrativo” (1947, 1962,
XXIV) [aqui escrito como el nombre de un concepto para definirlo y no con perspectiva de género] que reconoce un modelo
simplificado de la complejidad del mundo real, con este cuadro de situacion el hombre administrativo considera pocos factores que
estima notables y fundamentales, esto es cambia el examen de todas las posibles alternativas de conducta por aquellas otras que siguen
unas reglas sencillas y manejables. Esto es porque expone Simon (1947, 1962:78) haya una racionalidad limitada; pues si bien la
racionalidad conocimiento completo de todas las consecuencias de las elecciones, en realidad el ser humano sélo conoce un fragmento
de las condiciones que rodean su accion, percibe regularidades y leyes para predecir consecuencias futuras con base en el
conocimiento de consecuencias presentes.
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Y Illamo la atencion sobre la disposicion y distribucidn inequitativa del conocimiento que coloca en riesgos a la
propia humanidad, o quiz& a cohortes de individuos, sujetos y actores particulares en vista de como estén
organizados. Por lo que estimo la necesaria participacion de la bioética y la accion de su masa critica con
intervencion y hasta como agentes de intercambio y quizd de traslacion de conocimientos entre actores
individuales, colectivos y sus autoridades institucionales. Esto porque he descrito a la disciplina con un caracter
multidisciplinario e interdisciplinario lo que la posibilita en un papel hermenéutico. Y sigo con la
reinterpretacion, es la naturaleza del objeto llevado por la gente hacia a las entidades con capacidad de mandato
para realizar, ejecutar, y vigilar politicas pablicas, la que exige esta intervencion de mdultiples actores y también
de la intervencién de maltiples conocimientos, descollando a la biologia, las ciencias sociales y humanidades.
Aqui esta un encuadre entre ADN, humano en especial, su adopcion, asimilacion e interacciones no bioldgicas
con los sujetos si bioldgicos, pero también, emocionales, morales, culturales, politicos y sociales por extension.

Con la revision de ambos autores se tiene una perspectiva de bioética que toca y reiine ambitos de la biologia
moderna con otros de las humanidades, filosofia en general y ética en particular, asi como de ciencias sociales
en amplio sentido. También juicios de valor, mas que valorativos, que en la forma de enunciados sus contenidos
son preceptos de conducta social, de reflexion y ejercicio de creatividad para hacerlos operativos en las
aplicaciones de conocimientos y los intervinientes con sus contextos. Se asienta por lo hasta aqui revisado que
de forma explicita se trata a lo vivo, a formas de vida, como un observable de la bioética, siendo claro que no se
discute la vida en si misma, aun al abordar el propio ADN y sus constituyentes moleculares y bioquimicos que
Se organizan para sustentarla.

Considero que puede constar dentro de las ocupaciones de estudio y deliberacion, intervencion y propuestas de
la bioética la existencia y relevancia de lo no vivo, en este caso como el material bioquimico o restos de aquello
que fue vivo o que no hay certeza o se ha determinado que lo sea, como parte operativa de para definir uno de
los quehaceres de la bioética. Lo no vivo es un observable u objeto de estudio, referentes empiricos de lo
viviente y del entramado ecoldgico en el planeta; marca diferencias entre vivientes, sus limites corporales como
es el caso de que en un mismo individuo humano existen y persisten genomas de bacterias, microbios y virus
que viven cotidianamente en él; otro caso es el las unidades taxondmicas operativas (OTUs, Operational
Taxonomic Units. Zarraonaindia, 2013: 270) que precisamente estudiadas desde analisis gendmicos su estatus
entre vivo y de lo no vivo esta adn en discusién. Y si bien el estudio de la vida, lo no vivo o lo muerto no son
los particulares de la bioética si lo son las interacciones morales y éticas que tengan los humanos y seres
sociales hacia ellos. En seguida desgloso algunos fundamentos que desde la bioética destacan las relaciones
entre la biomolécula de ADN humano y el individuo ético, moral y social que lo conlleva.
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V. El problema social-bioético y su incidencia institucional, desde donde y como se aproximan

Problema social es también un concepto con mdaltiples definiciones. Aqui un primer paso para delimitar un
problema de caracter social'® es prestar atencién al conjunto, colectivo o un todo en proporcion dentro de la
sociedad que es el plano de atencion que implica. Se tiene que no toda accion o situacion social tiene el caracter
de problema social. S6lo es asi cuando estas acciones implican grupos sociales, pueden intervenir sectores
sociales a saber, publico, privado y social'® cuyos actores intervienen en actividades de sectores industriales o
economicos, donde la biotecnologia ademas de disciplina académica destaca como una rama industrial®® y
comercial. Algunos problemas sociales requieren actos de gobierno (acciones publicas) conforme a la
legislacion y designacion de responsabilidades institucionales. En este sentido preciso hacer hincapié y separar
lo social de lo publico aunque ambos sean asuntos de colectivos organizados. Para esto distingo dos niveles de
agregacion social, el individual y el colectivo que describo con base en Dente y Subirats (2014: 38) el primer
nivel es el asunto de elecciones o preferencias de individuos que estan relacionadas al comportamiento
individual y dependen de la accién de otros individuos y el segundo (que aqui considero y abordo mas adelante
en la alternativa de solucidon) es el de elecciones del sector publico cuyas consecuencias directas e indirectas,
reales o potenciales afectan a la colectividad, en este sentido y siguiendo a Dunn (1981, en Dente y Subirats,
2014:39) un problema colectivo es “cualquier insatisfaccion relativa a una necesidad, una demanda o una
oportunidad de intervencion publica” y su solucion aporta (Ibid., 2014:39) se da por medio de una politica
publica entendida como un conjunto de decisiones y actividades.

En cambio, un problema social, resumiendo la exposicion de Fuente De la (2010:4) demarca a una condicion
donde un grupo dispone que una condicion esta desviada de normas sociales, afecta a sus valores y que puede
corregirse mediante alguna accion colectiva. Y son problemas sociales los que afectan al colectivo, necesidades
no satisfechas, situacion no deseable o no aceptable, mejoras, derechos no garantizados, aquellos que se
resuelven mediante acciones publicas (Ibid., (2010:5). El listado de problemas sociales es amplio y a manera de
ilustracién cito aquellos incluidos en el Tesauro de la UNESCO (2021): adiccion, alienacion social, conflicto
social, delincuencia, discriminacion, extremismo, malnutricion, pobreza, pornografia, prostitucion, suicidio,
violencia. Y continia como conceptos relacionados a: abuso de menores, agitacion estudiantil, costes sociales,
crimen, desastre, desempleo, desintegracion de la familia, discriminacion étnica, enfermedad, exclusion social,
persona sin hogar, refugiado, terrorismo, tortura, zona insalubre.

18 Los problemas sociales son distintos de los de tipo publico, éstos son de acuerdo a Gusfield (1981, citado en Subirats, et
al.:2008:131) “...objetos de controversia politica... los problemas publicos representan una prolongacion de los problemas sociales en
la medida en que, una vez que surgen en el interior de la sociedad civil, se debaten en el seno de un espacio politico-administrativo
emergente... un problema se vuelve publico solo tras su inclusion en la agenda politica.”
19 Con base en la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos en el Articulo 25 (Estados Unidos Mexicanos, DOF,
1917,2021) se tiene que en el desarrollo econdmico nacional confluyen con responsabilidad social tres sectores, el piblico, social y
privado, sin menoscabo de otras formas de actividad econdémica que contribuyan al desarrollo de la Nacion. De aqui la partitura y
reconocimiento de tres sectores de actividad econdmica y de diferentes formaciones para fines productivos.
20 En la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos Articulo 123 (DOF, 1917,2021) se sefialan las ramas industriales y de
servicios a los siguientes: 1. Textil. 2. Eléctrica. 3. Cinematografica. 4. Hulera.5. Azucarera. 6. Minera. 7. MetalUrgica y siderdrgica.
8. De hidrocarburos. 9. Petroquimica. 10. Cementera. 11. Calera. 12. Automotriz. 13. Quimica, incluyendo la quimica farmacéutica y
medicamentos.14. De celulosa y papel. 15. De aceites y grasas vegetales. 16. Productora de alimentos, 17. Elaboradora de bebidas que
sean envasadas o enlatadas o que se destinen a ello. 18. Ferrocarrilera. 19. Maderera basica. 20. Vidriera. 21. Tabacalera. 22. Servicios
de banca y crédito.
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Cada concepto resume situaciones complejas de actores que ocupan posiciones 0 roles extremos en situaciones
que contravienen normas sociales, legales y morales, también valores donde puedo posicionar ahora a la
bioética como disciplina, quiz& sea més directa la relacion al vincularla con problemas sociales de adiccion,
malnutricién, suicidio, discriminacién étnica, enfermedad. Al punto aqui presento una exposicion del area
bioética desde dos de sus autores pioneros, algunas corrientes que disponen como un objeto de su estudio a una
situacion en la que convergen valores, principios, biologia, ciencia y tecnologia; esto hace que cualificar a un
problema social también como objeto o entidad de la bioética, que nombro como con perfil bioético, impele a
reunir mas requisitos y por contraste ser un asunto mas especifico.

También esta asociacion explicita el caracter de constante emergencia de aristas del problema social-bioético,
asi como su contingencia o potencialidad de que suceda, que no pase o se evite, se difiera o postergue, que suele
resumirse como incertidumbre; dados elementos intrinsecos como el constante proceso de conocimiento, las
innovaciones en biotecnologias y con ellos cambios en los sistemas de innovacion, por citar algunos; otras
cuestiones esenciales son los valores en cada sociedad, su refrenda, prelacion e historicidad, lo mismo que los
criterios para hacerlos operativos en las instituciones [ver patron y directriz], en sus organizaciones [politicas
internas] y hacia la poblacion, asi como los valores y formas de hacerlos operativos entre diferentes colectivos
sociales.

Y el papel activo de la bioética en el problema social y bioético lo expongo en la relacion de la bioética con los
asuntos publicos analizados por Cortina (172, 173) quien cualifica a la bioética también como un bien publico,
esto es con una calidad de commodity [cierta forma de mercancia o bien de intercambio] cuyo uso es no
competitivo porque quien lo produce obtiene un beneficio y al mismo tiempo produce un bien del cual disfruta
la sociedad sin necesidad de competir por él. La bioética tiene un rol publico consistente en participar en
deliberaciones publicas, en alentar el uso publico de la razon, expresar [el publico] sus convicciones en la vida
diaria y entonces generar el bien pablico. Al punto Cortina (2006:172,173) especifica en cinco acciones cOmo
se desemperia la bioética en lo publico:

1. Es preciso desarrollar un proceso interno de deliberacion interdisciplinaria para posterior deliberacion
publica. Asi la evaluacion ética de un particular tiene una secuencia:

a) Descripcion de los aspectos a profundidad desde el punto de vista cientifico.

b) Elucidar y formular los valores éticos de los diferentes grupos sociales que efectivamente
comparten y forman parte en esta practica.

c) Revelar los principios éticos que guian tales valores.
d) Examinar hasta dénde el acuerdo es ya una realidad y donde empiezan los desacuerdos.

e) Abrir debate en los puntos en los que surge el desacuerdo
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f) Intentar llegar al punto en el que todas las posiciones parezcan moralmente respetables.

g) Ofrecer recomendaciones para implicaciones o problemas especificos desde la posicion de
mayoria, en tanto se expone cualquier discrepancia, donde ésta debe ser de conviccién y no de
interés.

2. Ofrecer informacién y convicciones morales a la opinién publica por medio de descubrimientos y
declaraciones para alentar una opinion publica razonada, para evitar ideologizacion de intereses politicos
0 econdmicos y que la deliberacién sea una blsqueda cooperativa de lo que es justo para los seres
humanos.

3. Se debe construir gradualmente una bioética civica transnacional, pues hacer el bien, respetar la
autonomia y hacer justicia [principios de la bioética] son principios que sélo se siguen
internacionalmente en una sociedad global, aqui el énfasis en que las repercusiones de la decision
bioética afectan no solo la Ilamada polis sino a la cosmopolis.

4. Se debe dar forma al ethos ético de las sociedades; codigos, comités de ética y auditorias que en
opinion de Cortina son una fenomenizacion de las conciencias morales de las sociedades, expresion
tangible de la conciencia moral tiene lugar en diferentes esferas de la vida social.

5. Se debe cooperar para dar forma al ethos para la investigacion biotecnoldgica y la préactica de la salud
publica, con equidad y conocimiento para producir el bien publico.

Aqui el interés es el desarrollo de una vision para una propuesta primordialmente local reconociendo
interacciones externas de los participantes en aplicaciones sociales del ADN humano, en significado, material y
productos derivados; para ello considero que la delimitacion de cualesquier problema social-bioético también
debe reconocer que existen complejos o redes explicativas dadas por las disciplinas académicas, o mismo que
hechos y acontecimientos en constante cambio entre los actores sociales; por ello decidi que para fines
expositivos, descriptivos y de explicaciones consecuentes acotar un conjunto de hechos y actores en un tiempo
que estan retratados en la construccion de diferentes situaciones sociales, asi desde una representacion tedrica y
con actores de la sociedad interactuando en funcién de alguna actividad econdmica, industrial se da cuenta de
este continuo de estadios y significaciones, de generacion de artefactos y bioobjetos asentados en biotecnologias
gendmicas.

V1. Asignaciones y vulnerabilidades entre valores y bienes, dos niveles

Distingo dos niveles de analisis para una asignacion de bienes primarios, valores, normas y patrones de
conducta, el primero estd en la estructura social, en arreglos institucionales, en las organizaciones que las
integran y sus relaciones. El segundo nivel, si bien todavia abstracto, especifica la asignacion de bienes a
actores conforme a necesidades u otros criterios correlativos a la solucién de problemas sociales. Y en éstos
radican las cualidades que significan como vulnerables a individuos, grupos o colectivos de la sociedad
circunscritos a problemas sociales con perfil bioético.
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V1.1. Asignacion entre valores, bienes y solucion de problemas sociales

Para el primer nivel se retoma la definicion de justicia? social de Rawls (1971,1995:97) que dice: “Todos
tienen asegurada una libertad igual para llevar a cabo el plan de vida que les agrade, en tanto no viole las
exigencias de la justicia. Los hombres participan en los bienes primarios segun el principio de que alguno puede
tener mas si adquieren estos bienes de modo que mejore la situacién de aquellos que tienen menos. Una vez que
todo el sistema esta establecido y funcionando, no se haran preguntas acerca de los totales de satisfacciéon o de
perfeccion. Las cosas resultan de acuerdo con los principios que se elegirian en la posicion original”.?? En este
contexto hay dos principios?® el de justa igualdad de oportunidades y el de diferencia; esto el en el primer caso
el marco de referencia es el de las instituciones para [garantizar] la libertad y la igualdad de oportunidades
donde las expectativas de los mejor posicionados en justa si y sélo funciona como parte del esquema de mejora
de las expectativas de los menos favorecidos. El principio de diferencia implica una distribucion igual o de
mejora, esto es mejorar la situacion de una sola persona no genera ganancia si N0 mejora a otra, se revisan las
sumas constantes de beneficios distribuidos entre las personas (por ejemplo, la distribucién de ingreso entre
clases sociales); en sentido opuesto la desigualdad en las expectativas solo si al reducirla se empeoran mas las
condiciones iniciales de menos aventajado o peor colocado (Rawls: 1971, 1995:80,81). En este contexto todos
acceden a una libertad igual para realizar su plan de vida si no contraviene a las exigencias de la justicia, la
participacion de aquellos en los bienes primarios considerando que algunos pueden acceder a mas de ellos si
esto mejora la situacion de los que tienen menos.

Entonces las expectativas son el indice de bienes primarios a los que una persona puede esperar y Sus
expectativas mejoran cuando preve una coleccion preferida de dichos bienes (Rawls: 1971, 1995: 97). A esto las
libertades basicas (que han de ser iguales) son: la politica (derecho a votar y ser elegible a ocupar un cargo
publico), la de expresion y reunion, la de conciencia y de pensamiento, la libertad frente a la opresion
psicoldgica, agresion fisica e integridad de la persona; el derecho a la propiedad personal y libertad respecto a
detencion arbitraria. El segundo principio es que las desigualdades sociales y econdmicas han de conformarse a
modo de que sean ventajosas para todos y que se vinculen a empleos y cargos asequibles para todos (lbid.,
1971, 1995: 68). Este principio se aplica a la distribucion del ingreso, riqueza y a formar organizaciones que
usen diferencias de autoridad y responsabilidad, cadenas de mando; esto hace asequibles los puestos, dispone
las desigualdades economicas y sociales a modo de que todos se beneficien (Ibidem). Los derechos y libertades
de los principios los definen las reglas de la estructura social, establecidos en sus instituciones.

21 La injusticia es como desigualdades que no benefician a todos (Rawls, 1971,1995:69).
22 Esta propuesta de justicia tiene dos principios que convergen en la posicion original, que se aplican a la estructura basica de la
sociedad y tienen un orden sucesivo, el de prioridad, el primer principio sobre el segundo; donde el primer principio es que cada
persona ha de tener derecho a igual esquema extenso de libertades bésicas compatible con aquel de los deméas (Rawls, 1971,1995: 67).
Este principio se aplica a los aspectos del sistema social que definen y aseguran las libertades béasicas iguales y aquellos que
especifican y establecen desigualdades econdémicas y sociales.
23 En Rawls (1971, 1995:257,258) los principios de justicia regulan la estructura basica y la combinacién de instituciones en un
esquema (estructurar las fundamentales); asi el problema de la justicia es la eleccion de un sistema social, necesita establecer el
proceso econdmico y social en las instituciones politicas legales. A la estructura basica la regula la constitucién que asegura las
libertades de la ciudadania (de conciencia, de pensamiento), justo valer, libertad politica, justa igualdad de oportunidades de
ensefianza y cultural; también en actividades econdmicas y libre eleccién de trabajo. También el gobierno ha de supervisar a empresas
y asociaciones privadas, establecer restricciones; garantizar un minimo social, bien por asignaciones familiares y subsidios especificos
por enfermedad y desempleo mediante complemento graduado al ingreso (impuesto negativo sobre la renta).
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Estos principios estan para regular acuerdos institucionales basicos, no para asignacion de bienes a personas
necesitadas (Ibid., 1971, 1995: 71). Estos casos de distribucion de bienes Silveira (2003:35,36) los ilustra con
nameros en la siguiente forma:

En un modelo simplificado de sociedad de dos individuos, A y B, cada cual tiene unidades de bienes
representadas por nimeros.

Situacion 1 Situacion 2 Situacion 3

A 3 A 3 A 5
B 4 B 7 B 9
Suma total 7 Suma total 10 Suma total 14

Como punto de partida, el total Significa una sociedad mé&s Significa una sociedad mas
corresponde a la eficiencia en eficiente [increment6 el nimero de eficiente y menos igualitaria.

la distribucion de bienes de la unidades por individuo] pero sélo

sociedad. beneficia a uno de los individuos.

Fuente: Adaptacion de los casos expuesto por Silveira (2003:35,36).

Se observa también un constante mantenimiento de desigualdad por medio del incremento proporcional de
acceso a bienes entre individuos, lo que mantiene la de diferencia la distancia en relacion al acceso a bienes y a
unidades de ellos entre los individuos y es percibida como algo normalizado toda vez que lo que se prioriza son
los resultados totales; por otro lado una hipotética cuarta situacion “A9, B9, suma total 18, cumple el criterio
de incrementar la eficiencia de este modelo de sociedad de dos individuos pero quedan velados qué bienes estan
representados por cada una de las nueve unidades que corresponden a cada individuo lo mismo que saber si con
esta hipotética proporcion entre las personas A y B se facilita el cumplimiento de sus propios proyectos de
vida?* que estimo como un factor de diferencia o de mantenimiento de la desigualdad de este modelo.

Otro caso de asignacion del bien comdn en la forma de suma o promedio de bienestar de los individuos es la
propuesta utilitarista [maximizar la utilidad global (Silveira, 2003:61)], donde el bien lo identifica cada
individuo (su propio bien), las decisiones sociales estdn basadas en el calculo de pérdidas y ganancias, la
decision a tomar es la que maximice el bienestar total o promedio del grupo al que esta destinada, aqui el
gobierno tiene como criterio de decision la maxima de [buscar] “la mayor felicidad para el mayor niimero”
(Francis Hutcheson en Silveira, 2003:49), el problema es que puede aumentar las desigualdades y no ofrecer
garantias de respeto a derechos individuales (Ibid., 2003:51). En este orden de asignaciones abstractas de
unidades de bienes en el plano de valores, de célculos de beneficios y ganancias se ha mencionado que el
gobierno, asi de manera general, tiene la capacidad de decision sobre el calculo de distribucion de las citadas
unidades. Enseguida anoto algunas especificaciones a este respecto para asentar en términos operativos las
unidades y el gobierno, los beneficios y los problemas.

24 Rawls (1971, 1995:71, 370- 373) plantea el proyecto de vida para el individuo con elecciones racionales y menciona el listado de
su: propia situacion, eleccion, deliberacion en conciencia y reflexion de consecuencias; intereses, prop6sitos racionales, jerarquia de
deseos; deliberar para organizar sus actividades; todo en un solo esquema de funcionamiento; ademas el individuo necesita
informacion especifica y admitir los bienes primarios para tener éxito; eliminar deseos que obstaculizan conseguir otros fines y
realizar actividades, a su vez estimular los que le son agradables y facilitan lograr otros objetivos.
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Las instituciones en Rawls (1971, 1995:258,259) son también el marco de actuacion para el gobierno
asignandole cuatro actividades (hombradas como ramas) para conservar condiciones sociales y economicas: 1.
Rama de asignacion para mantener el sistema de precios competitivos y prevenir irrazonable poder de mercado,
2. Rama estabilizadora para el pleno empleo y en libertad de su eleccion, con correspondencia entre buscarlo y
hallarlo. Estas dos mantienen la eficacia de la economia de mercado. 3. Rama de transferencia a propdsito del
minimo social considerando necesidades y asignandoles valor respecto de otras demandas. 4. Rama de
distribucion [justicia distributiva] mantener proporciones distributivas via tributacion y ajustes a derechos de
propiedad; fija impuestos a la donacidn y sucesion, marca restricciones a derechos de herencia. Los impuestos y
reglamentaciones no son para recabar ingresos cediendo recursos al gobierno, son para corregir de manera
gradual y continua, la distribucion de la riqueza, prevenir concentraciones de poder perjudiciales a la equidad de
libertad politica y la justa distribucién de oportunidades.

Lo anterior me lleva a tocar aspectos de administracion publica para distinguir que en sus sistemas, aparatos y
gestion y gerencia se ejecutan, con personal y valores, normas y politicas, los célculos y distribucion a la
colectividad. Y coordino estos elementos en el proyecto de gobierno. Y éste siguiendo a Matus tiene un
fundamento estratégico, que trata problemas cuasiestructurados, con variables imprecisas que mantienen
relaciones ambiguas y las propuestas de solucion son conflictivas (1997:8), donde si bien la accion publica es
previsible los resultados no dependen del todo de ella, aqui el contexto institucional de gobierno es una de las
condiciones®® para que el gobierno prevea sus resultados. En este orden el citado proyecto consiste en una
propuesta de intercambiar problemas en el que el dirigente ofrece a la ciudadania realizar acciones de beneficios
y costos, precisa objetivos y medios, atiende al tipo de sociedad, reformas publicas, estilos de desarrollo,
politicas de nivel de vida. Ademas, el dicho proyecto resulta de circunstancias e intereses del actor que
gobierna, de sus capacidades de gobierno y de combinar valores, asi como del aporte de las ciencias
[creatividad humana de la politica] (Matus, 1997:11). Ya asentada que la accién de gobierno, publica tiene
efectos sobre ese ambito, sus entidades (organizaciones e instituciones) que median con la poblacion via el
proyecto de gobierno, circulan aqui normas [0 patron de orden en conductas], en las instituciones, del sistema
juridico y para los arreglos sociales entre particulares.

Y en concordancia a esto la regulacién politica del sistema social versa en el equilibrio de poder entre
individuos, sus derechos y la sociedad con sus metas [por ejemplo de desarrollo], entre grupos y colectivos con
intereses enfrentados en relacion al beneficio social; cada cual con sus intereses y derechos (Matus, 1997:69); es
entonces en el gobierno donde sucede la accion colectiva, que se prioriza el beneficio social sobre el individual
y se cumple por las reglas emitidas por la funcion politica, que protegen la legitimidad y también impide que
grupos minoritarios impongan las reglas; es asi que la regulacién politica es garante del acceso igualitario a
servicios publicos (salud, educacion, por ejemplo). Y respecto de los valores, es la regulacion politica la que
genera consenso sobre los valores que sean aceptados por la mayoria en el sistema social; dicho esto aqui las
posibles contradicciones se dan entre criterios politico-sociales y se resuelven con criterios técnicos, asi como

% De acuerdo con Matus (1997:9) las otras condiciones son: 1. Alta capacidad de gobierno. 2. Disefio organizativo del aparato
publico. 3. Proyecto de gobierno compatible con la capacidad personal e institucional de gobierno. 4. Contexto institucional coherente
con el proyecto de gobierno. 5. Buena suerte.
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con los criterios de grupos y ciudadanos para considerar la jerarquia de valores que el colectivo social asume
como representativos (Matus, 1997: 70). Este ultimo mecanismo de solucion de contienda entre valores a
ejecutar en acciones de gobierno es evidente al establecer entidades de caracter publico responsables de la
bioética en México. Y similar sucede en rubros relativos a problemas sociales como por ejemplo el desarrollo
social, la salud publica, vivienda, servicios de transporte, etcétera.

V1.2. Asignaciones entre necesidades y otros criterios correlativos a la solucion de problemas sociales-
bioéticos

En continuidad con lo expuesto en parrafo inmediato anterior, destaco el caso de los servicios sean sociales y
publicos también esta sujeta a la regulacién del mercado. Y hay necesidades sociales que no tienen demanda
economica, esto es, el colectivo social el que marca como necesario aquello que no tiene demanda en el
mercado, por ejemplo, la funcion ejecutiva de direccion, planificacion, legislacion. Luego, las demandas que
han de satisfacerse independientemente de la forma de ingreso de los individuos (Matus, 1997: 71), en igualdad
[base del sistema democratico] en el acceso a la justicia, seguridad personal, defensa nacional; servicios de
identidad, registros electorales, permisos; proteccion contra mal uso de la informacion y abuso del poder; en
resumen al reconocer estas situaciones desde las decisiones de gobierno es mejor valorado el caso de menor
eficiencia con equidad que la mayor eficiencia con desigualdad (Ibid., 1997:72). Considero que estos rasgos de
servicios sociales sin demanda en el mercado también pueden caracterizar a los servicios que presten los
colectivos de estudiosos de la bioética, en cierta forma si bien sus acciones no tienen un caracter prescriptivo
normativo, menos coactivo, si pueden ejercer alguna forma de atribucion en la seleccion de valores para
conductas y situaciones relativas a problemas sociales; en sus procesos deliberativos, el caso de comités
hospitalarios de ética de investigacion y de bioética de forma representativa entran en una suerte de intercambio
de problemas, o mejor especificado, de situaciones donde las alternativas de solucién adjuntan otros problemas.

En consonancia con las instituciones y principios de justicia referidos se tiene ahora con Matus (1997:71,72)
que la prestacion de servicios sociales, esto es, de bienes y servicios de uso colectivo o sin representacion en el
mercado corresponde a:

1) Necesidades sociales sin demanda econdémica para el colectivo, donde lo necesario no tiene demanda en
el mercado y necesidades intermedias sin demanda como las funciones ejecutiva y legislativa.

2) Demandas a satisfacer independientes del ingreso de los individuos, esto es, equidad en oportunidades
de acceso a servicios para todos los individuos como salud, educacion para pobres y ricos.

3) Demandas a satisfacer en igualdad como el acceso a la justicia, seguridad personal, defensa nacional,
servicios de identidad, registros en elecciones; que son necesidades separadas del mercado. No obstante
puede haber problemas entre propiedad y modos de gestion [publica (directiva y empresarial), privada
(con fines de lucro y sin ellos)] como es el caso de la seguridad personal que esta tanto en el ambito
publico como en el privado.
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Los problemas sociales con la perspectiva bioética institucional de Hall y la que de ella aqui extiendo y presento
cumplen estas cualidades de bienes y servicios de uso colectivo, aunque insisto la problematica individual que
estimo como experiencia vivencial de los afectados, asunto por demés sensible y vital, no lo dimensiono como
un asunto colectivo; lo individual no se extrapola ni equivale a lo colectivo, ni pablico ni social. Aqui en
singular el problema social con cualidad bioética lo trato como un tema de deliberacion social, es decir, como
situaciones estabilizadas en el sentido del artefacto de Latour (como se asentd en la seccion de hechos y
artefactos), siendo entonces tema despojado de nombres, fechas, lugares es un ente social, fenémeno u objeto de
estudio, deliberacion que para pasar al hecho requiere si contexto y circunstancias, mecanismos de conductas
colectivas y reconocidos institucionalmente y actores involucrados [stakeholders] que actlen; entonces el tema
deja de ser estabilizado.

V1.3. Asignaciones de bienes a individuos

Esta seccion es mas especifica y tomé como base la propuesta de asignacion de Elster (1992,1994:33,34), quien
en su libro marca criterios de la misma son con base en un conjunto de problemas [sin abordar temas de
sociologia de organizaciones?® complejas (Ibid., 1992, 1994:269)] resultando de su analisis que la asignacion en
tanto problema tiene como referencia a la escasez?’ sea que esté ausente o que aparezca, sea natural, casi natural
o artificial; donde en la escasez por ausencia no se puede aumentar la oferta para satisfacer a todos como en el
caso de la oferta de 6rganos, suministro de petroleo, pinturas de autor. En el caso de la escasez casi natural la
oferta podria aumentarse sé6lo por acciones voluntarias de los ciudadanos (nifios para adoptar); la escasez
artificial sucede cuando el gobierno decidiera que un beneficio esté a disposicion de todos (excepto la exencion
del servicio militar); a propdsito del beneficio que es indivisible, se destruiria si se dividiera, s6lo puede
recibirlo una sola persona, ergo la decision de asignarlo es tajante el individuo o candidato admite o rechaza el
beneficio, esto queda de la forma “A cada uno segun su x” (1bid., 1992,1994: 34) por lo que no hay criterios de
proporcion.

Hay otras cualidades de los bienes, la de tener beneficios que puedan dividirse y aquellos otros cuyo beneficio
no se puede dividir, hay bienes escasos y bienes no escasos; bienes homogéneos y bienes heterogéneos. Asi que
cuando se trata de un bien con beneficios indivisibles las unidades son indistinguibles, aunque en el caso de un
bien con beneficios divisibles dos unidades también son indistinguibles, como por ejemplo asignar rifiones,
despido de trabajadores. En el caso de bienes escasos divisibles como el agua, energia y tierra; el bien no escaso
es homogeéneo y por lo tanto no plantea problemas de distribucion. Ahora estos bienes se pueden combinar
quedando como sigue conforme a Elster (1992,1994:35):

26 En este orden Elster (1992,1994: 269) no atiende la politica intrainstitucional, la institucién es una caja negra o se identifica con los
valores de sus dirigentes.
27 En Elster la escasez y heterogeneidad son factores de problemas que atiende la justicia local y ésta se enfoca en correspondencia
entre beneficios que incluyen exencion de obligaciones (ésta cuenta como beneficio) a receptores (1992,1994:37 y 32).

Pagina 60 de 185



Intervenciones bioético-institucionales de derivaciones sociales y manipulaciones tanto de la biomolécula de ADN humano como de sus bioobjetos: vulnerabilidades y asignaciones.
Leticia Mendoza Martines.

1. Bien no escaso y heterogéneo, en ellos es importante la evaluacion de sus receptores entre los que puede
haber conflicto de intereses, ejemplo es la distribucion de cubiculos a empleados.

2. Bien escaso indivisible y homogéneo como son articulos de consumo imperecederos, ejemplo la
admision en una universidad.

3. Bien escaso indivisible y heterogéneo como un rifion para trasplante.

Bien escaso divisible y homogéneo como el agua, consumo de energia.

5. Bien escaso indefinidamente divisible y heterogéneo como la tierra, asignacion de didlisis.

&

Los criterios de correspondencia entre bienes a receptores son de seleccion, admision y colocacion difieren en
que para el primero la seleccion es por méritos puede ser pura por tener un umbral adecuado, o bien admision
impura cuando el umbral sefialado hace que coincidan la cantidad de solicitantes con la cantidad de lugares, esto
porque el beneficio es divisible y de aqui la coincidencia entre solicitantes y lugares; otra situacion es que el
bien se pueda expandir mediante una decision o por que ésta sea flexible (Elster, 1992,1994:36). La admision
fija un limite y de esta forma el beneficio se otorga a quien lo supera y el proceso de colocacion para distribuir
bienes no escasos heterogéneos asegura que cada individuo tenga una unidad del bien. Hay una admision pura
que consiste en que primero los criterios se deciden y con ellos se acepta a los candidatos que los cumplen, es
mas meérito intrinseco de los individuos que método de correspondencia entre solicitantes y bienes escasos como
el sufragio y salvacion (lbid., 1992, 1994:38) y continua, en la admision impura hay mayor disponibilidad de
bienes y el umbral se baja, el mérito continda. Elster considera como un problema de admisién pura la decision
de permitir tener hijos a individuos mentalmente discapacitados y si hay una politica a proposito del tamafio
general de la poblacion como meta [hasta aqui Elster] entonces interpreto, se considera admision impura porque
reconsideran los criterios del umbral y los candidatos [que tienen un mérito intrinseco] satisfacen el umbral y
son aceptados; en este sentido puntualizo que el caracter de admision pura e impura estd influido por las
politicas de orden publico.

La colocacion, interpreto a Elster (1992, 1994:52, 53) aplica para solucionar espacios intermedios entre
admision selectiva y absoluta asegurando un espacio para todos los candidatos aunque el otorgamiento del
beneficio pueda no corresponder con las expectativas del receptor; en este orden de circunstancias esta la
autoseleccion donde cada candidato conoce sus capacidades y el umbral exigido entonces sus decisiones y
expectativas lo conducen a demandar aquellos beneficios a los que les permite sus condiciones y ser admitido
como candidato que cumple con el umbral. Y en congruencia anoto la combinacion entre los criterios de
asignacion aqui descritos con los bienes gendémicos de base, intermedios y sociales remitiria a una norma
publica, una institucion responsable de su cumplimiento, vigilancia y vigencia, adquieren cualidades especificas
que se analizan con ayuda de situaciones concretas, pero tienen como base general colocar en contacto a dos
grupos de actores, aquellos que los generan y quienes los usan.
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VII. Vulnerabilidad y vulnerables

De acuerdo con Martinez (2009:10, 11) la vulnerabilidad que afecta al sujeto expresa fragilidad a ser superada
por medio de la autonomia, consentimiento informado de individuos y grupos en la investigacion,
experimentacion humana y en la asistencia clinica. EI concepto de vulnerabilidad tuvo significado (lbid.,
2009:15) ético en la Declaracion de principios sobre la tolerancia en 1995, que menciona a grupos vulnerables;
dos afios después en la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos refiriendo a
individuos, familias y grupos de poblacion. En 2003 con la Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos
Humanos se refiere a vulnerabilidades de paises en desarrollo. Y la Declaracién Universal sobre Bioética y
Derechos Humanos de 2005, donde vulnerabilidad refiere a una caracteristica y a una condicion.?

Y con este marco son vulnerables nifios, mujeres, personas discapacitadas; personas mayores de edad muy
avanzada, personas con enfermedades mentales y aquellas temporalmente incapacitadas como sucede en
situaciones de urgencia y cuidado intensivo; inmigrantes, buscadores de asilo, nomadas; minorias étnicas y
raciales, desempleados, personas sin hogar, prisioneros; personas analfabetas. También son vulnerables las
personas sujetas a situaciones jerarquicas por condicion como sucede con estudiantes, empleados, miembros de
las fuerzas armadas y de la policia (Ibid., 2009:16-21). Y todos ellos requieren proteccion especial.

En este planteamiento son evidentes grupos sociales heterogéneos y clasificados por edad, condiciones fisicas,
psicoldgicas, médicas; por las relaciones que sostienen los individuos en el marco de las normas de una
organizacion en linea relaciones de poder en un espacio social acotado [la organizacion/establecimiento]
expresadas como autoridad y subordinacidn que manifiestan tipos de influencia.

Los diferentes sujetos a estos marcos restrictivos tienen limitaciones parciales o totales en sus propios cuerpos,
conductas, decisiones y voluntad; confluyen en que tienen necesidad de asistencia. Y se pueden agrupar en
categorias de acuerdo a la situacién y condicién que en términos generales comparten, pues es factible que
algun sujeto sea vulnerable porque tiene asociadas varias cualidades como pertenecer a un rango de edad y
condiciones socioecondmicas y de salud. Luego la asistencia y solidaridad para con los sujetos vulnerables es
congruente con el equilibrio entre las cualidades de vulnerabilidad que retna.

La vulnerabilidad conforme a la Ley General de Salud de los Estados Unidos Mexicanos, articulo 167, respecto
a la asistencia social como acciones tendientes a modificar y mejorara circunstancias de caracter social que,
continia “que impidan al individuo su desarrollo integral, asi como la proteccion fisica, mental y social de
personas en estado de necesidad, desproteccion o desventaja fisica y mental, hasta lograr su incorporacion a una

28 Se observa que en la exposicion de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de 2005 se considerd la inclusion
y nimero de veces que aparece la palabra en los dichos instrumentos ademas de los contextos tematicos de cada cual donde son
vulnerables individuos, grupos de poblacion y paises.
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vida plena y productiva.” El marco social de estos grupos o colectivos sociales se encuentra en el articulo 168
de la misma Ley que prescribe en su fraccion | como actividades de asistencia social la atencion de personas
con carencias socio-economicas, con discapacidad que les impida satisfacer sus requerimientos basicos de
subsistencia y desarrollo; en su fraccion Il prescribe atencion en establecimientos especializados para -describe
a quiénes- menores y ancianos en estado de abandono o desamparo, personas con discapacidad sin recursos. En
su fraccion 1V., prescribe el ejercicio de la tutela —describe de quienes- de los menores. Su fraccion VII incluye
a poblacién con carencias en acciones de promocién, asistencia y desarrollo social realizadas en su propio
beneficio. Y la fraccion VIII personas con carencias socioeconémicas a quienes apoya en educacion y
capacitacion para el trabajo.

Cuando un solo sujeto retne varias categorias de vulnerabilidad que le impiden ejercer su voluntad, si cursan
con periodos de intermitencias en su voluntad debido a sus condiciones fisicas, mentales o de salud requieren de
un tomador de decision que puede estar tutelado y aplica entonces la decision subrogada como se lleva a cabo
en situaciones de infantes, adultos mayores en edad muy avanzada, pacientes con padecimientos mentales muy
avanzados, personas muy enfermas cursando sobrevida o agonia. Hay de facto preceptos publicados para
proteger a individuos y grupos en situacion de vulnerabilidad que aplican y son extendidos a los involucrados
en las dinamicas de problemas sociales y bioéticos en las formas aqui expresadas, 10 mismos que terceros
afectados en dindmicas de investigacion de ADN humano. La Declaracion Universal sobre el Genoma Humano
y los Derechos Humanos (UNESCO, 2003) en su articulo 8 contempla “Al aplicar y fomentar el conocimiento
cientifico, la practica médica y las tecnologias conexas, se deberia tener en cuenta la vulnerabilidad humana.
Los individuos y grupos especialmente vulnerables deberian ser protegidos y se deberia respetar la integridad
personal de dichos individuos.”

Esbozo como condiciones de vulnerabilidad a aquellas que retine un sujeto de necesidades por razones de algun
estado fisico y psiquico verificado en un contexto de asistencia social, médica inclusive, legitimado por una
institucion; esto es consistente con el individuo biolégico, mismo que es y esta en sociedad entonces adquiere
cualidades grupales en funcién de que su estado es delimitado por alguna variable social como rango de edad,
ocupacién, nivel de ingresos, de educacion, condicién legal en el pais, lugar de residencia, entre otras con las
que inclusive pueden ser cuantificables y permitir cotejos y balances entre colectivos sociales. Para fines de
exposicion se tiene que cada grupo vulnerable tiene una conformacion dada por hechos sociales (condiciones
economicas e histdricas, valoraciones sociales, por citar algunas) y que pueden ser cualificados por otros grupos
sociales con fines distintos (investigaciones de comunidades sociales, censos poblacionales, estudios
sociologicos, antropoldgicos, de investigacion médicas y biomédicas por ejemplo) lo que genera diferentes
configuraciones de colectivos vulnerables que representan a sujetos poseedores de atributos que en referencia a
otros colectivos, a umbrales sociales y éticos convenidos y aceptados colectivamente (aunque quizd no
formalizados) de para un nivel de vida estan, viven en posiciones pocos favorable para su supervivencia,
sobrevivencia y vivencia?® en general

29 Tomo el concepto de vivencia de Schiitz (1932,1993:76,77) quien parte de la durée de Bergson para distinguir entre las vivencias
que se suceden en la propia duracién (la corriente de la propia conciencia, en su duracién) y las imagenes en el mundo espacio
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Asi planteado un grupo o colectivo vulnerable delimitado retine condiciones afines a problemas sociales y
bioéticos, delimito algunas situaciones ilustrativas:

1. Inmigrantes sin nacionalidad, alojamiento, alimentos suficientes, con remanentes de vision de
grupo o afinidad nacional

2. Tribus urbanas némadas con propios codigos de conducta grupales.

3. Grupos de poblaciones auto identificadas como pueblos originarios que se asientan en otros
contextos geograficos y culturales.

4. Refugiados politicos, estatus legal en diferentes condiciones, lengua y otras capacidades de
comunicacion.

5. Poblacion que subsiste con ingresos economicos bajos lo que implica una menor disposicion de
sus ingresos para atencion de necesidades e insumos precisos para la atencion de su salud y de otros
rubros basicos.

6. Sujetos que viven, sobreviven y agonizan con otras limitaciones sociales y que por orden
institucional son sujetos por turnos de atencion de asistencia de salud publica.

7. Poblaciones en variadas condiciones sean culturales,® por lugar de asentamiento, por elecciones
bajo influencia de otros colectivos, de alguna entidad social o autoridad (formal o no formal por ejemplo
grupos de autodefensa) que puedan privilegiar la realizacion de actividades poco cualificadas y no bien
remuneradas en sectores economicos e informales.

Estos elementos dan cuenta de que las propias condiciones de vida de amplios grupos poblacionales son
limitadas, tanto en aspectos materiales como de acceso a formacion e informacion que les proporcionen
mayores elementos para su sostenibilidad. Esto supone como grupo vulnerable limitado y con estrategias de
supervivencia poco predecibles condiciones igualmente adversas para afrontar y remontar. Los criterios de
definicion de vulnerabilidad de sujetos constrefiidos por su cuerpo, circunstancias sociales en sentido amplio
plantea desafios para la autodeterminacion, la libre voluntad y su ejercicio; limitaciones de recursos materiales,

temporal donde es complicado distinguir entre el antes y el ahora dado que el ahora posterior es diferente del ahora que acaba de
existir, pero el yo si sabe que acaba de existir y que es diferente de lo que ahora existe. Y Schiitz (1932,1993:80, 81) abunda en que el
yo si puede recordar y al hacerlo aisla la vivencia de la corriente irreversible, la recuerda y ese momento aislado puede el yo modificar
su captacion, lo transforma en rememoracidn, esto es, la vida cotidiana el yo que actia y piensa que vive. Luego si el yo sdlo vive en
el flujo de la duracion sélo habria un continuum fluyente, esto es vivir de momento a momento; pero el yo puede reflexionar y prestar
atencion hacia su propia vivencia y con esto no se acota a vivir en la corriente de la duracion (vivencias constituidas), pues aprehende
vivencias, las distingue y pone en perspectiva las transforma en vivencias constituidas, pasadas independientes de si la atencion del yo
es reflexiva o reproductiva.
30 En Meéxico, de acuerdo con la OCDE (2017:2), los indices de escolarizacion por niveles se cualifican como sigue: primaria y
secundaria casi universales, el nivel medio superior estimado entre los 15 y19 afios son del 54%, comparados con el 84% de los paises
que integran dicha entidad que es del 84% y en educacion superior, estimado entre los 25 y 64 afios, equivale al 16% que es el
porcentaje mas bajo de la méas baja de la OCDE. En términos de empleo se observa la especializacién en actividades de bajo valor
agregado, lo que equivale a preponderar empleos en el sector informal que son precarios y de baja calidad. En este orden las empresas
ejercen menor inversion de capital, menor modernizacién de la produccion y en formacion del personal lo que se traduce en menor
productividad y crecimiento con el consecuente menor ingreso fiscal. Y también reflejan niveles de sobrevivencia y quedan
medianamente velados los marcos valorativos que privilegian las personas en estas condiciones.
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posible dependencia de otros para su subsistencia como son por extremos de tiempo de vida, los infantes y
adultos mayores de edad muy avanzada, aquellos sin acceso a la cultura, con baja preparacion para el trabajo.

Los tres primeros incisos y el nimero seis permiten sefialar que el ADN humano no determina al ser social, los
criterios de identidad son categorias sociales y la identidad biol6gica suma para contar como una variable que
legitima por medios institucionales o formalizados una cualidad de vulnerabilidad. Los incisos cuatro, cinco y
siete relacionados con actividades econémicas (aqui la participacién institucional y decisiones publicas y de
gobierno) pueden no vincularse con alguna condicion bioldgica pero si con umbrales sociales convenidos o
estimados socialmente inclusive fuera de los &ambitos formalizados legalmente, esto es por tradicion y afectos.

VI1.1. Vulnerables por contexto institucional, principios en investigacion médica y asignaciones

El manejo de la investigacion con personas, su trato como pacientes o sujetos de investigacion, el suministro de
tratamientos medicos disponibles para ellas son hechos, razones y deberes en la préctica de la medicina en seres
humanos. En detalle es actualmente una intervencion relativamente consensuada entre un experto y alguien que
no pocas veces desconoce la meteria de quien le atiende, es colocar la confianza o la inmediata o urgente
necesidad de un ser vulnerable en razon de su estado fisico, mental quiza genético o por algin determinante
social (idioma, nivel de estudios, recursos econdmicos, estatus legal) que puede desconocer su condicion fisica
y alternativas de manejo clinico. En esta perspectiva estan imbricadas personas vulnerables, actores con
autoridad en la organizacion establecimiento de salud humana, sistema de salud legitimo por las instituciones de
salud y politica publicas (normas legales y administrativas) que lo rigen; subyacen valores éticos personales,
valores sociales y valores institucionales.

Con el nombre de principialismo se conoce a un conjunto de preceptos derivados del informe Belmont, muy
cercanos a la ética médica dado que sus origenes se asientan en practicas médicas y de cuyo analisis se
produjeron analisis académicos establecidos en el libro de Beauchamp y Childress “Principles of Biomedical
Ethics”. En este sentido un precedente moderno es el Codigo de Nuremberg, resultado de los juicios realizados
en esa ciudad al término de la segunda Guerra mundial a oficiales que sirvieron al régimen Nazi; posteriormente
méaximas del citado cddigo también son precedente moderno de los derechos humanos. En Estados Unidos de
América se establecié en 1974 la Comision Nacional para la proteccidn de sujetos humanos de investigacion
biomédica y comportamental (Estados Unidos de América, National Commission for the Protection of Human
Subjects of Biomedical and Behavioral Research) con uno de sus fines fue “...identificar los principios éticos
que deben acentuar la conducta de investigacion biomédica y de comportamiento que involucren seres humanos

31 En la Constitucion politica de los Estados Unidos Mexicanos en su articulo 27 (Estados Unidos Mexicanos, DOF, 1917,2021) esta
la referencia a “...instituciones de beneficencia, publica o privada, que tengan por objeto el auxilio de los necesitados...” en relacion a
limites para adquirir bienes raices. En todo caso aqui busco asentar un reconocimiento de pautas para asentar entidades u
organizaciones establecidas cuyo fin es apoyar a vulnerables.
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y desarrollar guias que deben seguir para asegurar que dicha investigacion sea conducida y de acuerdo con esos
principios.”

De acuerdo al reporte Belmont (Estados Unidos de América, HHS.gov.:1979), el Congreso de los Estados
Unidos de Ameérica establecio en 1974 la Comisién Nacional para la proteccion de sujetos humanos de
investigacion biomédica y comportamental (National Commission for the Protection of Human Subjects of
Biomedical and Behavioral Research) cuyo objetivo fue identificar los principios éticos basicos de la conducta
de investigacion biomédica y de comportamiento que involucre sujetos humanos, desarrollar guias a seguir para
asegurar que dicha investigacion se conduzca conforme a tales principios. La citada Comision, refiere a los
principios como juicios que sirven como justificacion basica para prescripciones éticas particulares y
evaluaciones de acciones humanas (lbid., 1979. Part B: Basic Ethical Principles) y expone tres: respeto por las
personas, beneficencia y justicia.

1. Principio de respeto por las personas, estd vinculado a la autonomia del ser humano, individuo,
agente o persona, sujeto social; implica dos requerimientos morales, uno es el reconocer a la
autonomia y el otro es proteger a los individuos con autonomia disminuida. Se considera que el
individuo auténomo es capaz de deliberar acerca de sus metas personales y actuar consecuente con
ellas. Se falta a dicho respeto al contravenir los juicios y la libertad de actuar conforme a ellos de una
persona autonoma cuando no hay razones convincentes para hacerlo. En caso de los seres humanos
sin capacidad de autodeterminacion por razon de padecimientos, inhabilidad mental u otras
circunstancias que restrinjan su libertad requieren proteccion, en tanto maduran o estan
incapacitados. La proteccion es extensiva para otras personas cuyas circunstancias pueden generar
dilemas, por ejemplo, sujetos en prision que son voluntarios para investigacion. Este principio de
respeto tiene su expresion en el requerimiento de consentimiento.

2. Principio de beneficencia se comprende como una obligacion -la de asegurar el bienestar-, con dos
reglas para estas acciones, la primera es no dafar; la segunda es maximizar los beneficios posibles y
minimizar los dafios posibles. Considera el juramento hipocratico, principio de ética médica, que
dicta “no danar”, donde el médico beneficia al paciente conforme a su mejor juicio, el problema es
justificar el beneficio a pesar del riesgo involucrado y cuando el riesgo esta predeterminado por el
riesgo. La obligacion de beneficencia es para el investigador y para la sociedad, miembros de
instituciones incluidos; en la investigacion en tanto sea posible se evita el dafar. Este principio se
ubica en el contexto de areas de investigacion que involucren seres humanos. Y es posible que
diferentes obligaciones involucradas en este principio entren en conflicto y fuercen a elecciones
dificiles. Como principio de beneficencia tiene su expresion en la valoracion riesgo-beneficio.

3. Justicia en el sentido de equidad en distribucion, o que es meritorio, ganado o justificado (deserved),
también como igualdad (iguales deben ser tratados en la misma manera). Criterios que pueden
justificar un trato diferenciado para determinados propdsitos son experiencia, edad, carencia,
competencia, mérito y posicién. Las formulaciones que justifican las cargas y los beneficios a ser
distribuidos son: 1) a cada persona con igual participacion, 2) a cada persona de acuerdo a su
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necesidad individual, 3) a cada persona de acuerdo a su esfuerzo individual, 4) a cada persona de
acuerdo a su contribucién societal, 5) a cada persona de acuerdo a su mérito.

Las aplicaciones de estos principios han de contemplar los requerimientos de 1) consentimiento informado, 2)
evaluacion costo-beneficio y 3) seleccion de sujetos de investigacion. EI consentimiento informado visto como
un proceso, inicia con el respeto por las personas, donde los sujetos conforme a su capacidad, se les da la
oportunidad de elegir que deberia, o no deberia pasarle. EI consentimiento debe contener informacion,
comprension y voluntariedad; la informacion debe ser suficiente, incluir el procedimiento de la investigacion,
sus propositos, riesgos, beneficios anticipados, procedimientos alternativos donde la terapia esté involucrada,
ademas de una declaracion/exposicion ofreciendo al sujeto la oportunidad de preguntar y de retirarse en
cualquier momento de la investigacion; se pueden incluir el como se seleccionan a los sujetos, las personas
responsables de la investigacion.

Las controversias suceden cuando suceden estas situaciones: Hay informacion proporcionada e inclusive
adecuada pero no hay un consentimiento comun y los practicantes revelen informacion razonable que personas
desearian conocer para tomar decisiones de su cuidado y con sujetos informados de algln aspecto pertinente de
la investigacion que probablemente perjudique u obstaculice la validez de la investigacion. Aunque también hay
casos en los que es suficiente indicar a los sujetos que estan invitados a participar en la investigacion y revelar
las caracteristicas de la misma hasta que concluya. Este proceder en la investigacion se justifica solo si es claro
que:

1. La parcial exposicion es verdaderamente necesaria para cumplir con las metas de la investigacion.

La inexistencia de riesgos no revelados para los sujetos, que son minimos.

3. Hay un plan adecuado para informar a los sujetos y para diseminar los resultados de investigacion
realizada en la que participaron.

N

La informacidn de los riesgos no debe ser retenida para que los sujetos participen porque a ellos se les deben
proporcionar respuestas confiables, honestas, a preguntas directas sobre la investigacion. Es preciso distinguir
entre aquellos casos donde la informacién parcial destruye o invalida la investigacién y los otros donde dicha
informacion pueda sélo incomodar al investigador. En este proceso esta el investigador que es responsable de su
investigacion y el sujeto que es responsable de comprender la informacion; asi la conveniencia de que la
informacion se proporcione de forma oral, pruebas escritas de comprension; esto porque las formas de presentar
la informacién afecta la habilidad del sujeto para tomar una eleccién informada, lo mismo si aquella esta
desorganizada, se presenta de forma rapida, con poco tiempo para considerarla o para cuestionar, ellos afectan
la decision informada del sujeto. Existen casos especiales donde ha de proporcionar [el investigador]
informacion especial cuando la comprension esté severamente limitada por parte de los sujetos que se
consideren incompetentes [para decidir], rango en el que estdn los infantes, nifios, pacientes mentalmente
incapacitados, terminalmente enfermos y comatosos, quienes deben considerarse en su propios términos, ellos
requieren respeto y habra de otorgarseles oportunidad de elegir el punto en que ellos son capaces, si participan
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en la investigacion o no. En estos casos el respeto por estas personas demanda buscar el permiso de otras
personas, de terceros autorizados por el sujeto para proteger de dafio a los sujetos y a estos ultimos se les ha de
respetar sus propios deseos, el de retirarse de la investigacion inclusive si esta accion parece en mejor interés
para el sujeto, o bien observar el avance de la investigacion.

Voluntariedad. El acuerdo de participar en la investigacion es un consentimiento valido sélo si se dio
voluntariamente; libre de coercion y de influencia no debida. La primera sucede con amenaza de dafio de una
persona a otra para obtener obediencia; la influencia ocurre a través de un ofrecimiento excesivo, no
garantizado, inapropiado o impropio de recompensa u otra propuesta para tener la obediencia; prestar atencion a
que ciertos estimulos que podrian ser ordinariamente aceptables pueden ser influencias no debidas si el sujeto es
especialmente vulnerable.

En estas relaciones entre sujetos e investigador pueden suceder situaciones de influencia por la posicion de
autoridad o influencia dominante que ocupe una persona, lo que se sanciona es la influencia no debida que
incluye manipular la eleccion de la persona precisamente por la autoridad o influencia del sujeto [que pertenece
a la institucion que es la que confiere la posicion de autoridad pero en funcién al puesto ocupado en la
organizacion] o por amenaza de retirarle los servicios de salud, lo que provocaria manipular la eleccion del
sujeto de investigador [en su perjuicio] y por ende esta conducta amerita sanciones.

Me detengo en consideraciones de valoracion riesgo-beneficio, la seleccion de los sujetos de investigacion las
condiciones de justicia e injusticia para este efecto. La dupla primera estimo que como expresion se sostiene en
diferentes cargas metaforicas evidentes al aplicar acepciones como “balance” y “en radio favorable”, estas
iméagenes pueden dificultar la precision de los juicios e inclusive el arribo a consensos. La valoracion de riesgo-
beneficio requiere seleccionar informacion relevante, incluir formas alternativas de obtencidn de los beneficios
perseguidos en la investigacion, valorar beneficios presentes; asi como y responsabilidad para reunir
informacion su oportunidad, que sea sistematica y comprensiva sobre la investigacion, todo esto para el
investigador son un medio para examinar si su investigacion propuesta esta apropiadamente disefiada. Para el
comité revisor es un método para determinar si estan justificados los riesgos que se presentaran a los sujetos. Y
para los sujetos prospecto valorar su determinacion a participar o no hacerlo. Riesgo y beneficios en el contexto
de la investigacion refieren a probabilidades.

Riesgo se refiere a la posibilidad de que el dafio ocurriera, adjetivar aquel como alto o pequefio es ambiguo,
ambas son oportunidades o probabilidades de experimentar un dafio y la severidad o magnitud de anticiparlo. Y
beneficio en investigacion refiere un valor positivo relacionado con la salud o bienestar. Riesgos y beneficios
pueden afectar a sujetos individuales, a sus familias, sociedad y grupos en ella. Se privilegia la anticipacion del
beneficio para la sociedad, en forma de conocimiento a obtener con la investigacion. En ocasiones los intereses
de quienes son sujeto de investigacion son suficientes en si mismos para justificar los riesgos involucrados en

aquella, en la medida en que hayan sido protegidos sus derechos. El analisis riesgo-beneficio que sea
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sistematico, no arbitrario requiere tomar decisiones a proposito de la justificabilidad (justifiability) de la
investigacion por medio de la recopilacion y evaluacion de la informacién referentes a todos los aspectos de la
misma, ademas de considerar al mismo tiempo las alternativas. La justificabilidad se refleja en los siguientes
aspectos:

1. El tratamiento brutal o inhumano a los sujetos nunca esta moralmente justificado.

2. Reducir los riesgos a aquellos necesarios para la consecucién del objetivo de la investigacion.
Determinar si es un hecho necesario, del todo, el uso de sujetos humanos. Si bien los riesgos pueden
no ser eliminados del todo, si pueden reducirse atendiendo a procedimientos alternativos.

3. En casos de involucrar riesgos con serios dafios, la revision de los comités sera extraordinariamente
insistente sobre la justificacion del riesgo, atendiendo la probabilidad de beneficio para el sujeto, o
bien, en algunas veces, para la manifestacion de voluntariedad de participacion.

4. Si se trata de poblaciones vulnerables involucradas en la participacion, la pertinencia de
involucrarlos debe demostrarse. Se deben considerar diferentes variables en los juicios, tales como la
naturaleza del riesgo, la condicion particular de la poblacion involucrada, la naturaleza y nivel de los
beneficios anticipados.

5. Riesgos relevantes y beneficios deben organizarse meticulosamente en los documentos vy
procedimientos utilizados en el proceso de consentimiento informado.

En la seleccion de los sujetos de investigacion la justicia es relevante en el nivel individual y en el social. En el
primero los investigadores han de manifestar imparcialidad, no deben ofrecer investigacion potencialmente
beneficiosa sélo para algunos pacientes, ni tampoco seleccionar s6lo “personas indeseables” (“undesirable™)
para investigaciones riesgosas. En este contexto la justicia social requiere distinguir entre clases de sujetos que
deben y los que no deben participar en algun tipo de investigacion; sea basada en la habilidad de los miembros
de las clases para resistir cargas y sobre lo conveniente de agregar cargas a personas que ya tienen alguna. Es
entonces un particular de justicia social un orden de preferencia de seleccion de clases de sujetos, por ejemplo
adultos antes que infantes; ademas que algunas clases de sujetos potenciales como pueden ser personas que
estan dentro de instituciones por alguna condicion como enfermos mentales internados o prisioneros pudieran
estar involucrados como sujetos de investigacion sélo en determinadas condiciones. Luego, la injusticia en la
seleccidn de sujetos, aun cuando los individuos hayan sido seleccionados de forma justa para la investigacion y
que durante ésta hayan sido tratados igualmente de forma justa, radica en prejuicios sociales, raciales, sexuales
y culturales institucionalizados en la sociedad.

La injusticia surgiria en la seleccion de sujetos, aun si son seleccionados y tratados equitativamente en el curso
de la investigacion; se erige en prejuicios institucionalizados en la sociedad, de orden social, racial, sexual y
cultural. Si bien ni las instituciones ni los investigadores podrian resolver un problema arraigado en su entorno
social si podrian considerar justicia distributiva en la seleccién de sujetos de investigacion. Y también tener en
cuenta que cuando la investigacion propuesta involucra riesgos sin incluir componente terapéutico, entonces los
investigadores deben llamar a otras clases de personas con menos cargas para que acepten tomar esos riesgos de
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la investigacion; exceptuando casos en los que la investigacion estd directamente relacionada con las
condiciones especificas de las clases [en las condiciones y cargas que pudieran tener]. Otra situacion especial de
injusticia es el involucramiento de sujetos vulnerables, como minoria raciales, grupos en desventajas
econdmicas, los muy enfermos y quienes residen o estan internados en instituciones; ellos son sujetos buscados
constantemente por la disponibilidad en los entornos donde la investigacion se conduce; estos sujetos tienen un
estatus dependiente y su capacidad comprometida para el libre consentimiento, ellos deben ser protegidos
contra peligros de involucrarse en una investigacion Unicamente por conveniencia administrativa o porque los
sujetos son facilmente manipulables debido a su condicién fisica y mental, o por su condicién socioeconémica.

El Informe Belmont enuncié tres principios, el de respeto por las personas, de beneficencia y de justicia. En
Beauchamp y Childress (1979, 1989) los principios son: respeto por la autonomia, de no maleficencia, de
beneficencia y de justicia.

Principio de no maleficencia, no infligir dafio, hacer o promover el bien (Beauchamp y Childress (1979,
1989:123), es necesario prevenir los dafios; los debidos cuidados no eliminan todos los errores ni previenen
todos los dafios pero reducen la probabilidad de que las cosas vayan mal en el diagndstico y tratamiento (Ibid.,
1979,1989:127); en este principio hay el de doble efecto de resalta que es moralmente relevante la diferencia
entre los efectos intencionados de la accion de la persona y los efectos de la accién no previstos aunque no
intencionados; en este orden el efecto bueno es directo e intencionado por el contrario el efecto malo es
indirecto, no intencionado o no previsto. Uno de los nucleos de este principio en proteger los intereses de
personas incompetentes (Ibid., 1979,1989:183) y también distinguir entre tratamientos obligatorios, opcionales
y malos derivados de deseos del paciente [autonomia] y el mejor interés del paciente [beneficencia y no
maleficencia]; entre esto reparar en si el tratamiento proveeria una oportunidad razonable de beneficio y si los
beneficios sobrepasan las cargas del paciente. Luego a proposito de la decision de pacientes incompetentes es
frecuentemente realizada por alguien que le es proximo, entonces proponen que la estructura de autoridad para
la toma de decisiones esté a cargo de la familia en ausencia del previamente designado tomador de decision pro
el paciente.

Principio de beneficencia. En inglés el término beneficencia puede referir a piedad, amabilidad y caridad, pero
como accién de beneficencia sobrepasa este sentido al ser una accién para beneficiar a otro (lbid.,
1979,1989:194), como obligacion de conferir beneficio, activamente prever y quitar los dafios. Este principio
requiere provision de beneficios conocido como principio de beneficencia positiva; hacer un balance entre
beneficios y dafios lo que equivale al principio de utilidad. Este ultimo también llamado de proporcionalidad y
no es el mismo que el del utilitarismo clasico ni este es la Unica base pues destacan que el sentido de utilidad
que parece sobreponer los intereses de la sociedad como un todo por encima de los intereses individuales, que
es un riesgo que, si conlleva, pero marcan distancia (Ibid., 1979,1989:195). Hay un contraste en las formas de
operar entre el principio de beneficencia y el de utilidad, éste utiliza analisis costo-beneficio y analisis costo-
efectividad (Ibid., 1979,1989: 228-230) en politicas publicas e institucionales.
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En el contexto del principio de beneficencia los costos son recursos necesarios para el beneficio, también son
los efectos negativos de perseguir la realizacion del beneficio incluyen lo financiero, tiempo, energia, dinero; se
expresan en unidades monetarias. El riesgo es un concepto descriptivo y evaluativo, es un futuro dafio, retroceso
para los intereses en la vida, salud y bienestar; riesgo es diferente de la magnitud de un riesgo potencial. Hay
diferentes tipos de riesgos: fisico, psicoldgico, financiero, legal y asi sucesivamente. El beneficio refiere al
costo de evitar y reducir el riesgo, no es una nocién probabilistica. La relacion costo-beneficio se expresada
entre probabilidad y magnitud de un beneficio anticipado y de un dafio anticipado; implican evaluar para
determinar lo que contard como costos y beneficios, sopearlos para realizar célculos. Y también esta en este
principio de beneficencia la intervencidn paternalista (Ibid., 1979,1989:247) que afirman esta justificada porque
el derecho del agente de actuar de forma auténoma casi siempre va por encima de las obligaciones de
beneficencia hacia él; las intervenciones paternalistas estan justificadas luego del balance entre demandas,
beneficencia, respeto por la autonomia.

Principio de justicia, del que destaco aspectos relativos a la justicia distributiva en cuanto a que a cada persona
se le distribuya por: igualdad, necesidad, esfuerzo, contribucién, mérito o intercambio de libre mercado (Ibid.,
1979,1989:261). Esta aproximacion de la justicia no demanda equidad de oportunidad sin atender las
consecuencias (Ibid., 1979,1989:301) y el célculo de utilidad social en realidad es constante y hace acopio del
principio de justicia y de los otros principios atendiendo en la utilidad médica la oportunidad o turnos (hacer
fila, queuing) por los recursos escasos cuando la utilidad médica es aproximadamente igual para la eleccion de
los pacientes.

Con estos elementos se tiene que desde su planteamiento los cuatro principios estan relacionados y no
necesariamente con un orden de prelacion, dependen de la voluntad el sujeto, de la decisién en un momento
dado de un tercero, del paciente la delimitacion o determinacion del beneficio e identificacion de consecuencias;
esto por lo que hace a un individuo o grupo con caracteristicas que aqui Ilamo vulnerables. Luego en relacién de
ellos con el grueso de la poblacion hay convergencia de actores de instituciones y sus decisiones (politica
publicas por ejemplo) los criterios estimados en los principios se estima tienden a desencuentros tanto por los
niveles de exposicion y de atencion como por numero, de variables involucradas y de otros recursos
cuantificables que entran en operacion ahora en condiciones y entornos institucionalizados, no obstante en
colectivo lo expuesto ofrece la alternativa numérica de célculos de recursos para mostrar elementos de decision,
para tomadores de decisiones y en cuanto a los receptores, cada cual esperar una oportunidad de acceso y
obtencion de un recurso de antemano considerado escaso.
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VI11. ;Qué intervenciones sociales asumen a la biomateria® ADN humano como material de un asunto de
la bioética y cual es el punto de interseccion con el ambito institucional?

La biomolécula de &cido desoxirribonucleico como unidad de materia es uno de los constituyentes de un ser
vivo y parte activa en sus procesos vitales. No hablo de vida, ni de su manipulacion negativa, desde algun
laboratorio sino de lo que una fraccion de materia repercute en la vida social, puntualmente de lo qué colectivos
humanos hacen con ella y de lo que saben de la misma al instalarla, adaptarla, imaginarla en sus actividades
cotidianas y productivas. La biomolécula entonces se estudia de forma sistematica y con diferentes herramientas
del método cientifico.

VI11.1. Ciencias genémicas y su sucesion divergente de areas

Incluyo areas, disciplinas, observables y tecnologias que coadyuvan al desarrollo de conocimientos relativos al ADN,
genes, genoma, cromosomas Yy otros observables que son objeto de areas en cuyo concepto contienen los sufijos omas y
omicas y el prefijo meta. Asi la ldgica de organizacion y de exposicion que utilizo atiende tanto a la nomenclatura como a
los observables o unidades de estudio a los que aquella refiere y los ilustro en la siguiente tabla.

32 Algunas descripciones y conceptos sobre ADN humano y sus biotecnologias se exponen en el Anexo C.
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Cada columna ilustra areas de las ciencias gendmicas nombradas con los prefijos y sufijo enunciados, asi como
algunas otras que les son complementarias; las filas enuncian asignaturas concretas. La primera columna
muestra un conjunto de composiciones de palabras, conceptos y disciplinas que atienden a especificas
circunstancias de la misma molécula y las otras dos columnas exponen menor disposicion de nombres que
también aluden a otros niveles de composicion de aquello que se estudia de la biomolécula, asi como las
herramientas o artefactos construidos para ello.

VI111.2. Intervenciones sociales en biomateria ADN humano

La primera intervencién en dicha materia sucedio en el cuerpo del que se separ6 una fraccion de su materia, asi
se transform6 en un objeto nombrado con identidad asociada a la vida, sigue siendo un derivado de un cuerpo,
un ente bioquimico. EI mismo ADN es un bioartefacto que como un sistema estd compuesto por otros
elementos que establecen diferentes interacciones, elaboraciones que generan sustancias que se relacionan entre
si en cadenas de procesos, caracterizado por una forma particular [doble hélice rodeada de bastones con otros
compuestos quimicos] que el observador lee en sofisticados secuenciadores, lo que lee es una muestra
procesada ordenando los resultados y explicando micro fendmenos que suceden en alguna parte de la
biomolécula (locus), es aqui un observable escrito en el discurso cientifico que expresa descripciones,
explicaciones de cuyo andlisis y relevancia practica, es decir, utilidad en alguna area de actividad humana
dependera su manejo y distribucion por canales de interacciones entre sujetos y actores sociales.

La transmision del discurso cientifico dentro de los circuitos de investigacion de especialistas en temas
bioldgicos tiene recepciones diversas en funcion de los intereses de estudio e investigacion entre colegas de ese
campo Y los recibimientos de estas mismas palabras, conceptos y significados son mas heterogéneos entre otros
cientificos de areas no bioldgicas y entre el pablico ajeno a estas dinamicas. Entre estos ultimos ese mismo
discurso es el gue se procesa, como lo hiciera la muestra de ADN en el laboratorio, s6lo que con herramientas
distintas porque se trata aqui de una palabra, de una entidad figurativa nombrada como ADN o DNA asociada
no pocas veces a la carga de ser estructura de la vida, sea lo que esto pueda significar, alude también a cierto
cimiento, patrén y hasta generador de construccion y reproduccion de un ente, cuerpo, ser vivo o que Vivio.

Este ADN es empleado como palabra y significado en diferentes espacios y literal fuera del planeta y en él,
como los llamados osos de agua o tardigrados®® cuyo genoma es capaz de generar procesos en tierra y en el

33 Una iniciativa conjunta entre la Sociedad Planetaria (en California) y el Instituto de Investigacion Espacial de la Academia de
Ciencias de Rusia disefiaron el experimento de vuelo interplanetario viviente nombrado LIFE reunidé un grupo de muestras que
incluyeron a los tardigrados, arqueas (“extremdfilos™), levaduras, semillas de plantas y una muestra del suelo del desierto de Negev en
Israel para viajar a Fobos, la luna de marte, en Phobos Grunt [la nave rusa] con el objetivo de buscar evidencia de transpermia idea
relacionada con la vida que se hubiera originado en un cuerpo del sistema solar luego transportada en meteoritos para sembrarse en
otro cuerpo (Minkel, 2009). Los organismos enviados en noviembre 8 de 2011 fueron: 1. Osos de agua (Tardigrados, exteremdfilos
que resisten 150 grados centigrados y la radiacién). 2. Deinococcus radiodurans (bactyeria, cepa que resiste 5000 grays, resistiendo la
radiacion en el espacio, cuando 10 grays matarian al ser humano. 3. Bacillus subtilis (bacteria, cepa MWO1, resistente a la radiacion y
previamente seleccionada en la mision Apolo). 4. Haloarcula marismortui (arquea extremdfilaque vive en ambientes salados similares
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espacio que el ADN humano no hace, més especificamente cualidades que el ADN confiere al organismo de los
tardigrados que en el ser humano no son posibles, como sobrevivir a temperaturas bajo cero o de punto de
ebullicion, a presiones de profundidades del océano cercanas a cero y a exposiciones directas a radiaciones
reparando su ADN y ademas ser capaces de reducir su contenido de agua corporal (NASA Science, Tardigrade
in moss:2017). Llama la atencion que el ADN humano, asi nombrado como una generalidad, aunque se traté de
varias muestras de ADN humano y de otros seres vivos y mindsculos organismos vivos, incluidos los
tardigrados, informacion del Holocausto y la bandera de Israel estan en la superficie lunar, los transportaba la
Beresheet3 (aterrizador robético) que se estrell ahi en abril de 2019 (Nieves, 2019).

Tambien se incluyen las aspiraciones de conocer el comportamiento del ADN humano en el espacio, en
procesos tan vitales como embarazo, supervivencia del nacido adulto, asi como la propia muestra de ADN de
algunos humanos. Estas inquietudes plantean amplios desafios, por ejemplo atendiendo el articulo de Drake
(2018) se tiene que en el planeta el ser humano estd adaptado a una gravedad y niveles de radiacion que no
estan en ambientes no terrestres y que podrian ser un reto para lograr un embarazo y llevarlo a término, ademas
de posibles cambios en el genoma que puedan heredarse; correlativo a esto en planteamiento de James Nodler
(de la Clinica de fertilidad de Houston que revisé los vinculos entre gravead y desarrollo embrionario) se
necesitan estudios en humanos, encontrar los retos reproductivos y los enviar una pareja, hombre y mujer “...
en el marco de una reproduccion «normal» que tengan sexo y si pueden tener un bebé, y potencialmente utilizar
técnicas de reproduccion asistida; pregunta si pueden enviar embriones congelados en la tierra y descongelarlos
en Marte [esta vez]. Y otra alternativa [técnica] planteada en este articulo de Drake es el envio de 6vulos y
espermatozoides para intentar fertilizacion in vitro, si funciona compararla con un grupo de control en la tierra,
a estas preguntas indica o llama la atencidn sobre aspectos éticos.

Al parecer las cuestiones bioéticas relativas a cuestiones manejo de embriones, viabilidades primero de vida de
los mismos y de subsecuentes utilizaciones, asi como disposiciones finales, el binomio entre madre e infante
relativas al estudio de facetas de desarrollo fuera y de retorno al planeta, la posible supervivencia y procreacion
de humanos en el espacio podrian ser también materia de alguna normativa espacial.

Pero ya en la tierra el ADN humano si en la naturaleza y biota, pero en sociedad adquiere multiples matices
dados por culturas, civilizaciones e historias varias. EI ADN da cuenta de antecedentes de la especie, elementos
distintivos con especies de la misma familia y con otras naturalezas; da indicios de cualidades bioldgicas del

a los del pasado en Marte). 5. Pyrococcus furiosus extremdéfilo que vive entre sedimentos de volcanes en el océano (entre 70 y 100
grados centigrados) de acuerdo con The Planetary Society (LIFE Project).
34 De acuerdo con Marin (2019) Beresheet, génesis en hebreo llevo la iniciativa de la organizacion Arch Mission Foundation, la ALL
que es un artefacto de cien gramos con forma de disco compacto, mide doce centimetros divididos en veinticinco discos de niquel (40
micras de espesor cada uno) que almacena imagenes, libros y documentos técnicos de la civilizacidn que se lee con microscopio con
las instrucciones incluidas en las primeras capas de la ALL, asi como historia, canciones, la Tord y otras referencias de Israel. Ademas
de informaciones en cinco mil idiomas, llevo treinta millones de paginas de conocimientos sobre el Homo sapiens y tardigrados. Y
siguiendo a Marin la superficie de la luna tiene desechos humanos entre aparatos y heces fecales humanas, el llamado de atencién es
hacia la contaminacion planetaria y la posibilidad de no reconocer este ADN lanzado con otros posibles que existieran en otros
mundos. Sin dejar pasar que los tardigrados requieren condiciones especiales para reactivar su animacion y sin ellas pueden fallecer.
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organismo humano como condiciones, padecimientos, progenie, longevidad, hasta variaciones entre fenotipos o
rasgos fisicos (que no culturales y sociales), de humanos actuales y de poblaciones pasadas o antiguas permite
incluso hacer trazos de migraciones y poblacion de la tierra.

En la actualidad los resultados de estudios de ADN permiten establecer interacciones entre personas
relacionadas por circunstancias sean consanguineas, herencia y familias; de conductas ilicitas (escenas de delito
y medicina forense, atencion especial a condiciones de quimerismo), condiciones de salud y de enfermedad
(medicina genémica y personalizada), asi como de areas biotecnolégicas dentro de sistemas de innovacion;
corrientes nombradas en inglés como Do It Yourself (DIY) y makers, bioarte, asignaciones de beneficios
sociales (por ejemplo subsidios por parentesco, igualmente atencion especial por condiciones de quimerismo);
la utilizacion de las propiedades de la estructura del ADN (no estrictamente humano) para aplicaciones en
arquitectura, el icono de la biomolécula para mensajes publicitarios; estos y otros conjuntos son elementos
materiales para asuntos de interés publico y politico.

También me interesa destacar que el ADN es un concepto estabilizado encierra significaciones para las cuales
es irrelevante acotar si es ADN o DNA, si es ADN mitocondrial o nuclear, si es humano o no, se usa como una
entidad maleable esta biomolécula se usa en ambitos sociales de diversa indole y un ejemplo simple y proximo
es indagando expresiones que combinen «“ADN” o “DNA” acompafiado de “para, en, como, o algin
sustantivo» se encuentran diferentes usos cotidianos; al tiempo de escritura de esta tesis se puede acceder en
algun buscador electronico o red social las letras ADN vy los resultados son de vario linaje, nombres de sitios,
manualidades, videos, memes... como se¢ enlista al final de esta seccidn; entre otros mas que no son
significaciones originales de laboratorio, ni fines culturales como arte, poesia, cine, escultura por ejemplo; sino
que son artefactos (en el sentido aqui sefialado) de vida cotidiana, creativa, expresiones emotivas que no pasan
por circuitos de sistemas de innovacion, que reflejan alguna forma de imaginario social o representaciones
colectivas de un ADN cosa que se usa sin ser genetista, biologo molecular u otro especialista.

En este sentido s6lo menciono que este ADN cosa [y medio] puede rastrearse como palabra en medios
electronicos y por la amplitud de resultados arrojados se podria decir que el término estd asociado con
heterogéneas perspectivas -tipificarlos y sistematizarlos ameritaria disertaciones que sobrepasan los objetivos de
esta tesis-, de las que puedo asentar que existe explicita utilizacién en poblacién abierta, que quiza algunas de
estas manifestaciones podria implicar alguna deliberacion moral y bioética, esto es, si involucrara de facto
cuestiones de bio (biologia y sociedad), tecnologia y filosofia, en moral y ética.
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Tabla 2. EI ADN en las redes
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VI111.3. Las conductas como seres vivos frente a hechos sociales relativos a su propia biologia

Se asent6 que la accion social depende de significaciones de valor de quien las ejecuta y de sus expectativas
sobre el actuar de los otros. Que esta conducta en la sociedad también tiene en la norma (juridica, moral, ética,
tradicion) referentes para su conduccién. Esto en ambientes construidos y acotados como son las organizaciones
y las instituciones que dan a estas estructuras y en especifico referentes de comportamiento a que la norma
institucional done la accion es de acatamiento y la separacion de la norma corresponde a la accion activa.

Toca ahora abundar a qué pasa en el encuentro de estas acciones de obediencia con hechos heterogéneos dadas
sus diferentes variables y por ende complejos. La posicidn de las acciones con los adjetivos moral, ética y en
especifico bioética. El actor interactuando con una molécula de si mismo, materia que en su forma tangible
(objeto) que esta en su cuerpo, pero no la percibe de la misma forma que los demas “objetos”. Es asi algo
intangible que algunas personas pueden ver y conocer con la intermediacion de artefactos, la molécula la puede
comprender y explicar; en cambio para quienes estdn privadas de estos artefactos y competencias de
conocimiento resulta “algo” de lo que se puede hablar, se le nombra y representa en distintas formas para fines
no encuadrados en ciencia, innovacion y desarrollo tecnologico.

En Varela (1992, 2003:13-15) se discurre a proposito la filosofia de la moral [ética] con principios prescriptivos
y una ética activa que identifica el bien, de un contraste entre las filosofias del hacer [como Kant] y las
filosofias del ser [como Rawls]; que permite examinar la inmediacion de la percepcién y la accion. Varela
expone que el modo habitual de analizar a la intencion de un acto y al final evaluar la racionalidad de juicios
morales particulares. Sin embargo, con Varela hay la alternativa adicional de explicitar que hay acciones que no
parten del juicio [moral para comportamiento ético] sino de una confrontacion que en su inmediatez conduce a
un actuar, un hacer asi las cosas aporque asi lo requiere la situacion (Ibid., 1992, 2003:17) y conservan su
caracter de [acciones] éticas. En este sentido Varela asienta al “y0” central desarrollando acciones deliberadas,®
deseadas donde el comportamiento ético es mero reflejo (Ibid., 1992, 2003:18) se pregunta la diferencia entre el
proceder correctamente y el conocer lo que es correcto. Sobre esto Varela ahonda que la participacion en el
mundo no estd dada, sino que es la participacién del organismo, del movimiento por medio del tacto, la
respiracion, la alimentacion, que es lo que denomina cognicion por enaccion (Ibid., 1992, 2003: 22,23). Asi la
actuacién tanto de acciones triviales como las que requieren una postura €tica revelan que la actuacion [de la
persona] es conforme alguna inmediacion ante una situacion (Ibid., 1992,2003: 24) y cuando se trata del ambito
proximo cada quien tiene disposicién para la accién propia de cada situacion especifica y que hay fluctuaciones
de una a otra accion.

Esta disposicion la nombra la nombra como microidentidad (lbid., 1992, 2003: 25,26) y su situacion
correspondiente se Ilama micromundo, ambos se constituyen historicamente y en general, dice, “quienes

3% En Varela (Ibid., p.28) la autonomia esta referida a seres vivos y es cave que cada sistema vivo encuentre su mejor camino para cas
a paso actuando adecuadamente en funcién de sus propios recursos.
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somos”, el modo de vivir comun esta formado por micromundos ya constituidos. El andlisis de la conducta en
este plano tiene lugar cuando se selecciona un comportamiento determinad o que aparece en un micromundo
para aclarar el modo de operacién y su estrategia dptima., que corresponde al enfoque enactivo de la cognicion,
donde el perceptor guia sus acciones en situaciones determinadas y asi expuesto la realidad no esta dada sino es
dependiente del perceptor y no porque la construya sino porque tiene un mundo inseparable de su estructura
(Ibid., 1992, 2003:30,31). La percepcion y la accion estdn unidas al conocimiento y éste depende de las
experiencias de un cuerpo que tiene diferentes capacidades sensomotoras, tales capacidades estan en contextos
culturales y bioldgicos. La accién se guia de manera perceptual. La percepcion implica enfocarse en como el
receptor guia sus acciones en situaciones que cambian constantemente, aqui el punto de referencia no es un
mundo predefinido independiente [del individuo] sino la estructura sensomotora del sujeto cognitivo, la forma
en que su sistema nervioso engarce lo sensorial y motor.

La percepcion no es la reconstruccion de parte del mundo fisico recopilando informacion ambiental. La
percepcion depende del perceptor y no la construye como le plazca porque el mundo relevante es inseparable de
su estructura [bioldgica, capacidades sensomotoras] (Ibid., 1992, 2003: 28-31). Lo cognitivo sefiala el hecho de
estar ahi, dice Varela (Ibid., 1992, 2003: 40,41), la confrontacion inmediata se basa en la historia personal y no
es el acto reflejo; esto no desdefia la deliberacion y el analisis que ya estan en el micromundo, pues al enfrentar
una dificultad, que implica no dominar el propio micromundo, el individuo delibera, analiza para buscar
solucion a la tarea enfrentada. Desde la enaccion de Varela el individuo bioldgico es dependiente de sus
recursos como organismo, de sus sentidos porque con ellos establece una propia realidad de su ser y estar,
marca lo relevante entre diversas situaciones cambiantes. La realidad no es hecho dado sino percibida, existen
experiencias basadas en los recursos propios [bioldgicos] y en entornos culturales.

De lo expuesto puedo asentar que cada individuo humano en particular al estar frente a una situacion especial,
como puede ser los hechos cientificos y tecnoldgicos no esta excluido de experimentarlo, percibirlo desde sus
recursos y amplio este sentido a la expresion de las percepciones ahora sociales, significativas, desde el
individuo. EI hecho particular de enfrentar al ADN humano y sus bioproductos genera, promueve, expresa
manifestaciones si personales, pero también socializadas en las interacciones con los demas. Esta amplitud se
acota al ubicar el ser y estar del individuo en sub dmbitos del cultural, donde sus acciones se enfocan y
reproducen respecto de ciertas habilidades, procedimientos y normas comunes.

VII1.4. Temas de origen bioldgico en asuntos sociales

En lineas anteriores he mencionado la asociacion entre el ADN vy la vida, esta velada carga simbolica del ADN
humano como portador de cualidades y elementos que estan en un organismo individual, si bien la vida no es el
concepto que priorizo reconozco que algunos de sus rasgos permiten a diferentes actores sociales utilizar todo el
sentido de la palabra vida para asignarla lo mismo a un ser vivo que extenderla a practicas de uso especializadas
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0 bien comunes, cotidianas que se pueden identificar en expresiones verbales, escritas, iconicas e inclusive
como objetos o entidades tangibles.

En este sentido los temas que sefialo se desprenden de formas de apropiacion individual y colectiva no del
biomaterial cono de lo que la palabra referida a ellos enuncia. Es el intercambio de significados lo que genera
discursos, mensajes, imagenes, simbolos y rituales, es decir, contenidos que tienen en comun manejos,
intervenciones y manipulaciones de la molécula, se sus informaciones y de sus productos en diferentes ambitos
de actividades humanas ejecutadas en la sociedad.

Se identifican factores o temas de origen bioldgico que ingresan en las discusiones, discursos y narrativas; en
problemas estructurales y coyunturales de la sociedad a los siguientes (listado preliminar):

« Autonomia individual, interés colectivo (estudio de poblaciones) y bienes comunes

» Determinismo y reduccionismo biologicos

+ Discriminacion negativa, en sentido de ostracismo, estigmatizacion, racismo

 Estratificacion social y poblacion biolégica

« Generacion, resguardo, manejo, acceso y uso de informacion fisica, parcial o total, del ADN, genes,
genoma y otros constituyentes bioquimicos

« Informacion bioquimica en medios electronicos, seguridad, nuevos usos, permisos de acceso,
consentimientos,

» Naturaleza frente a crianza (nature, nurture) que tiene antecedentes en eugenesia, practicas raciales

« Seguridad, privacidad, publicidad, vulnerabilidad, acceso a la informacion

« Vivir, sobrevivir, sobrevida y muerte; identificacion, limites, consideraciones morales y bioéticas.

Ya se anot6 que los bienes y bioproductos gendmicos tienen un sentido productivo por ello se diferencia entre
bienes y servicios; ahora respecto de los servicios que se considera a esto como actividades y ocupaciones
directamente relacionadas con las tareas de &mbito biotecnoldgico, sean investigaciones, docencia, asesorias y
consejeria genética —se proyecta también genOmica-, consulta y tratamiento de pacientes, apoyo
psicolégico/psiquiatrico posteriores a algun procedimiento médico que asi lo requiera, consentimiento
informado, disefio de protocolos de investigacion, guias médicas, guias de implementacion de farmacos,
sistemas de generacion de conocimientos cientificos que comprenden publicaciones, investigaciones, discusion
académica, etcétera. A estos servicios se pueden agregar otros porque dichas tareas por lo general se desarrollan
en &mbitos como organizaciones, mismas que tienen sus propios mecanismos y median para acciones de acceso,
uso, compra, otorgamiento, concesion de servicios y de bioproductos, bioartefactos y en general de bienes
gendmicos.

A continuacion, quedan enlistados diferentes productos, terapias, pruebas de diagndstico, productos
biofarmacéuticos y artefactos biotecnologia gendmica que ofrecen organizaciones, publicas y privadas, cuyos
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canales de distribucion son de forma directa, con intermediarios y via electronica. Se advierte que los aqui
incluidos no pretenden ni son objetos que integran el mas actualizado catdlogo de productos ofertados por
cualesquiera organizaciones cuyo objeto sea la investigacion genética, gendmica, médica, de salud o similar y
conexo. Son bienes gendmicos, bioproductos, bioobjetos y sustentados en ADN humano y biotecnologia
genoémica humana:

Bancos de informacion genética y gendmica.

Biomarcadores humanos en farmacogendmica.

Ciberinfraestructura, bioinformética, software, plataformas e infraestructura.

Dispositivos de diagnostico asociados (companion diagnostic device).

Forenses y control del crimen en el sistema de justicia criminal.

Informacion genética y gendmica.

Microarreglos (microarrays).

Pruebas basadas en ADN de diagnostico y tratamiento para diferentes enfermedades.

Pruebas de Genética Humana (Human Genetic Tests) y Pruebas microbiales (Microbial Tests), Food

and Drug Administracion (FDA), ver Anexo D.

10.  Pruebas genéticas prenatales y neonatales, tamiz.

11.  Pruebas de paternidad.

12.  Servicios de secuenciacion dirigidos a fines recreativos, bienestar fisico, actividades artisticas.

13.  Tecnologias de identificacion: Perfil y huella de ADN (DNA profiling and fingerprinting) para
investigacion y juicio criminales (Nuffield Council on Bioethics, 2007:5). Reino Unido.

14.  Tecnologias de secuenciacion de pares de bases de ADN y genoma.

15.  Terapias, génica, celular y anticuerpos monoclonales.

©ooN s WNRE

VII11.5. Situaciones seleccionadas de usos sociales del ADN humano

Respecto de como se usan o aplican socialmente el ADN, su informacion, bienes gendémicos y biobjetos,
bioproductos, servicios y derivados de la biotecnologia gendmica. Se identificaron algunos usos sociales,
relativos al ambito de salud humana (vinculado a ciencia, tecnologia y desarrollo) y otros &mbitos sociales.3® Se

% |os usos del ADN humano (y sin adjetivo) expuestos son sociales, la division que propongo toma como referencia las actividades
relativas a la salud y correlativa la medicina en amplios sentidos, es por ello que lo que no toca a una relacion médico-paciente o
investigador de ambitos de la medicina y participantes se consideran como otros &mbitos. Y sustento esta opcion adoptada con la
sentencia de la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos (1997), apartado E. Solidaridad y
cooperacion internacional, articulo 21 “Los Estados tomaran las medidas adecuadas para fomentar otras formas de investigacion,
formacién y difusion de la informacién que 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 filosoficas.”
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describen como asuntos o situaciones que pertenecen a diferentes actividades entendidas es sectores s e
industriales, algunas de sus ramas. Y alguno podria redefinirse -percibirse y desarrollarse entre el constante
surgimiento y transformacion de nuevos discursos y areas de estudio que congregan areas bioldgicas con
sociales- como un problema con el perfil para ser atendido mediante alguna intervencion o decision de
gobierno, quizé alguna politica pablica.

Se anota un listado organizado de situaciones y aspectos particulares que no constituyen ni corresponden a la
construccion de estudios de casos, tampoco se trata de una relatoria de casos mediaticos, ni recopilacion de
primicias cientificas. Son hechos sociales o referentes empiricos que enfrentan actores y contextos en torno a
una biomolécula y sus biotecnologias; se presentan como ejemplo tomado de la realidad al tiempo de
realizacion de este escrito. Con base en los nombres de disciplinas académicas se propone un concepto y su
definicion por género y especie para cada uso identificado. El género identificado con el nombre de la disciplina
define el ambito de accion social que aborda. La especie se nombra con el prefijo bio, lo hibrido con lo social.
Esta clasificacion permite incorporar a estos rubros tanto en un sector social, en el sentido sociolégico e
institucional, como en sentido econdmico de la industria y el sector publico. Y es congruente con los tres tipos
de bienes enunciados anteriormente, bienes genomicos de base, intermedios y sociales como se anota en cada
situacion abordada. El sustento teorico para el prefijo bio son las ciencias que se sitdan entre las naturales y las
sociales, las socionaturales o biosociales; entre las que se encuentran la demografia, geografia, antropologia,
psicologia social, linguistica, epidemiologia y bioeconomia; se trata de hibridos resultantes entre ciencias
sociales y de la vida (Bunge 1999, 2001:100,101). De esta forma se entiende que el prefijo bio da cuenta de una
especie del género.

En este listado se reconoce que algunos géneros y subgéneros, algunos bio, son a un tiempo fines terminados y
pueden ser un medio para otros en razén de interdisciplinariedad o por asociaciones entre entidades sociales
organizadas institucionalmente. Estoy consciente de que no hago explicitas todas las posibles intersecciones de
los contenidos organizados. Distingo y separo la informacion cientifica, bioética e institucional de aquella otra
expuesta como a) ficcion, b) imaginario social,®’ c) discursos mediaticos correspondientes a opiniones
personales y d) discursos en prospectivas o expuestos como posibilidades a futuro. Considero que estos cuatro
incisos son manifestaciones de discurso referente a la biomolécula, biotecnologias del ADN y ciencias
gendémicas que pueden coincidir, son interesantes fendmenos sociales y algunos son por mucho mejor
desarrollado en dmbitos de creacion literaria, cine, performance y otros géneros culturales. Entonces estos
discursos estuvieron descartados para los fines de esta investigacién, deliberaciones y propuesta solucion de
problema aqui tratado. Y puntualizo que los cuatro incisos no tienen parangén con el uso de metaforas como un

37 De acuerdo con Kalifa (2019:3) que elabora el imaginario social desde la historia, imaginario no es imaginacion [traslado del idioma
inglés imaginary], es informacion material y no lo impensado, se encarna en objetos concretos como libros, imagenes, peliculas,
canciones, testimonios cuya elaboracion se puede cuantificar y rastrear sus transformaciones. En Cornelius Castoriadis, La institucion
imaginaria de la sociedad (1975) (citado en Kalifa, 2019:7) el imaginario social es “...ese sistema de significados que estructura la
relacion de una sociedad con el mundo, incluso de una época, y a partir del cual ambas se dotan de instituciones.” Y contintia
afirmando que en Castoriadis el imaginario puede pensarse como “... un proceso abierto, un trabajo constante de semiotizacion de la
totalidad de un mundo social.”
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recurso expositivo y explicativo para comunicar los conocimientos cientificos muy similar a lo que sucede en
discursos de divulgacion.

Se enlista de forma descriptiva, por género y especie bio, en orden alfabético las situaciones consideradas.

1. Ambientales, el entramado ecoldgico biota y ser humano.

2. Artisticos, bioarte.

3. Antropoldgicos, bioarqueologia, antropologia genética. ADN de persona vivas y también otras ya
fallecidas.

4 Aseguramiento y prestacion de servicios.

5 Ciencia, investigacion y tecnologia, biotecnologia genémica.

6. Derecho, bioderecho en materia gendémica, derecho gendmico.

7 Economia, industria y empresa, bioeconomia, biocapital, bionegocios (biobusiness).

8 Eticos, bioética deliberaciones en ADN y genoma humanos.

9. Interfaces. DY, makers con muestras de ADN de personas vivas y nacidas.

10.  Laborales.

11.  Salud humana. Biomedicina. Medicina genémica, en general areas 6micas, omas y metas.

12.  Organizacionales y administrativos. Organizaciones biomédicas, bionegocios (biobusiness) y sus
ambientes institucionales.

13.  Politica. Accion pubica, politicas publicas y gestion publica; biopolitica.

14.  Seguridad y proteccion, bioseguridad

15.  Socioldgicos, biosocialidad, genetizacion de la sociedad, recepcion social del tema, genomica y
genoma de poblaciones

1. Ambientales, un entramado ecoldgico, biota y ser humano

El concepto de autopoiesis de Varela y Maturana permitio destacar que los procesos que suceden en moléculas,
incluso las que mantienen procesos vitales (ADN y ARN) no se comportan como entidades de mayor
agregacion material por llamarle de alguna forma. De hecho, la identidad®® comprendida como el ser individual
de un ente vivo, no necesariamente interpretada por él mismo, resulta poco funcional, lo mismo que la mera
agregacion de individuos de la misma especie. Me explico, en el nivel de andlisis de organismos celulares que
estudia la metagendmica hay comunidades, ecologia microbial.®® Conforme a Konopka (2009, citado en

38 |dentidad no como sentido de pertenencia que se atribuye el individuo, que en el plano de microorganismos supongo dificil de
demostrar; sino identidad como la afinidad que el investigador atribuye a los organismos que identifica y estudia. En metagendmica,
asienta Zarraonaindia (2013:270) el concepto de especie se sustituye por el de Unidades taxondémicas (OTU) “...que describe
organismos con mas del 97% de similitud secuencia de 16S ARNr [RNA ribosomal] como perteneciente a la misma especie. Sin
embargo, la definicion de especies basada en este arbitrario limite de identidad de nucledtidos es controvertido, porque aunque
generalmente se acepta que es cierto que dos organismos que comparten menos de 97% de identidad de nucle6tidos entre sus ARN
ribosémicos, pequefias subunidades de genes, no pertenecen a la misma especie, lo contrario no siempre es una afirmacion valida.”
3 Otra referencia es el ADN ambiental (eDNA) que Thomsen y Willerslev (2015:4) definen como: “material genético obtenido
directamente de muestras del ambiente (suelo, sedimento, agua, etcétera) sin obvios signos de una fuente de material biologico.” Los
primeros estudios de eDNA revelaron —ADN de animales extintos y de plantas actuales; los estudios han incluido muestras
ambientales terrestres y acuaticas; han revelado informacién de ambientes antiguos y permiten monitorear la biodiversidad terrestre y
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Zarraonaindia, 2013:263) “... una comunidad como un sistema que exhibe caracteristicas que cada uno de los
componentes del organismo no tiene cuando se le analiza de forma aislada”; los cientificos también encaran la
dificultad de definir comunidad microbial en funcion de limites e interacciones debido a la retroalimentacion
entre microorganismos y ambientes, asi como la constante influencia entre ellos por ciclos de causa — efecto
(Zarraonaindia, 2013:263). Y apuntando que hay estudios de seleccion artificial que sugieren que rasgos
fenotipicos de una comunidad se heredan en el nivel del organismo individual lo mismo que en la poblacion,
esto en un sentido de reproductivo mira al microbio como una unidad reproductiva y podria suceder 1o mismo
con una comunidad de microbios (Godfrey-Smith 2009, citado en Zarraonaindia, 2013:264), ahora de aplicar
este sentido al ser humano resulta: “cada humano es un conjunto de células humanas (10 trillones) y muchas
mas células microbiales (100 trillones*®). Cada persona podria ser conceptualizada como un ecosistema
humano-microbial, con todo el sistema (meta-organismo) responde como una sola unidad reproductiva.

De acuerdo con el Instituto Microbiota Biocodex (Biocodex Microbiota Institute) el microbioma humano “... es
el conjunto de microorganismos que colonizaron su cuerpo y con los cuales usted cohabita: principalmente
bacterias, pero también virus, hongos, levaduras y protozoarios. Su composicion difiere segin las superficies
colonizadas: se distingue asi el microbiota cutaneo, el microbiota vaginal, el microbiota urinario, el microbiota
respiratorio, el microbiota ORL [oral] y el microbiota intestinal, otra forma de llamar a la flora intestinal, con
mucho el mas importante con sus 100 000 millardos* de gérmenes.

Después del Proyecto genoma humano se estudiaron otros genomas [microorganismos] que el ser humano lleva
dentro de su cuerpo y sobre el mismo, el estudio de los microorganismos y la salud humana que genero el
concepto de metagenomica y también requirié desarrollar de nuevos métodos para analizar y secuenciar los
genomas de comunidades de microbios méas que de ellos como especie individual, enfocarse en interacciones
entre microbios, asi la Academia Nacional de Ciencias de Estados Unidos América publicé un informe a
propdsito de retos y promesas de la metagendmica como una via para comprender el rol fundacional de las
comunidades de microbios tanto en el ambiente como en salud humana (Gevers, et al., 2012:1). Entre las
cuestiones bioéticas relativas a esta metagenomica estan las distinciones entre el ser y el no ser humano,
genética y ambiente, salud y enfermedad, la manipulacion del microbiota en formas que alterara
permanentemente la identidad bioldgica de un individuo, definir como “propio” al microbioma también
conlleva cuestiones de propiedad intelectual.

El papel del grupo ELSI [del consorcio publico del Proyecto Genoma Humano de los Estados Unidos de
América] colaboré en desarrollar un protocolo apropiado para la recoleccion de muestras, un borrador de
plantilla para consentimiento informado, ademéas de consulta sobre implicaciones éticas durante el estudio,

acuatica. EI eDNA estudia un solo marcador de especies y de comunidades, se proyecta estudios metagendmicos de ecosistemas
completos para predecir patrones de biodiversidad.
40 Del inglés 10 trillion y 100 trillion; magnitud que difiere en espafiol y en inglés; en espariol el trillon es un millén de billones (la
cantidad mas dieciocho ceros), en inglés el trillén corresponde a un milldn de millones (la cantidad mas doce ceros), (RAE, 2020,
entrada trillén).
41 Del francés milliards, en espafiol millardo que equivale a mil millones (RAE, 2020, entrada millardo).
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como la posibilidad de “firmas” unicas del microbioma humano pudieran comprometer la privacidad del
participante, la realizacion de estudios relativos a estas cuestiones integra aproximaciones multidisciplinarias
(filosofia, ciencias sociales, métodos legales) e integra (Gevers, et al., 2012:1,2). Ademas involucra a grupos
interesados y relacionados a estas cuestiones (stakeholders) como son participantes, cientificos, tomadores de
decisiones (policy makers), pacientes y poblaciones indigenas.

Con la perspectiva de Jahr antes expuesta la atencion en la lucha por la vida estd en el nivel de aquellos
organismos que se reconocen sin mediacion de complicados aparatos, lo mismo que su competencia por la vida,
seres que pueden ser tratados no s6lo como medios sino como fines, ademas con limites definidos y relaciones
difernciadas entre ellos. En cambio esta perspectiva de Jahr para los microorganismos que viven en el cuerpo
humano, con él y quiza también de él, no pueden significarse como animales pero si como entidades que pueden
ser parte de la identidad cuerpo biologico del individuo humano y de esta forma este binomio puede ser sensible
a las intervenciones de salud y enfermedad.

2. Artisticos, bioarte

Me parece uno de los usos del ADN materia y concepto mas creativos, forma espacios que mezclan mas
libremente lo mismo técnicas de laboratorio, escuelas artisticas y técnicas, que afectos y quiza pasiones del ser
humano en perspectivas sociales y temporales. La molécula es parte de cuadros, fotografias, peliculas
cinematogréficas, literatura, esculturas, musica, movimientos artisticos y politica (bioarte).

La estructura de ADN propuesta por James Watson y Francis Crick aparece en multiples colores y formas, lo
mismo en muros de edificios que en esculturas y galerias de arte. Una de estas manifestaciones es la escultura
“Soberonita. El genoma humano” que se erige en el Instituto Nacional de Medicina Genomica, obra del artista
Sebastian y de la que uno de los principales promotores de la formacion y establecimiento del Instituto, el
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Doctor Soberdn refiri6 como sigue: “... Soberonita, El Genoma Humano se incorpora al Instituto Nacional de
Medicina Gendmica como una espresion (sic) de la labor consuetudinaria del Instituto que tiene como sustrato
el genoma humano, y como mision encontrar formas de mejorar el cuidado de la salud de los mexicanos [...]
Termino por referirme al titulo que Sebastian ha dado a la escultura que me he referido: Soberonita. EI genoma
humano. Me causd sorpresa este gesto del artista, que me honra y halaga profundamente, aun cuando estimo
que la alusion a mi persona esta muy por encima de cualquier merecimiento que pudiera atribuirme. Es que
Sebastian también es muy generoso con sus amigos.” (INMEGEN, s/f). En este caso se usa el ADN como un
significado.

Y en este mismo tono la misma molécula de ADN puede significarse de otros modos, otro ejemplo de esto es el
contenido de las palabras del artista plastico Ifiigo Manglano-Ovalle (Art21.org, 2007,2011): “Cuando hice mis
primeros retratos de ADN, no fue una respuesta a la nueva tecnologia de la genética. Esto no era sobre
visualizar la ciencia. Esto fue porque todo de repente (nosotros habiamos tenido el juicio de O.J. Simpson en
1994) la huella de ADN fue una nueva imagen. Lo que realmente me fascind fue esa imagen abstracta y la idea
de que nosotros, el publico, la incorporamos a nuestro vocabulario y nuestra comprension de la imagen y de
abstraccion”.

Doug, Joe and Genevieve Esta imagen es la representacion

= (from The Garden of Delights) ~ electronica de otra fisica de una

_ 8 Mo e ane: Oy muestra bioquimica plasmada en un

&) cuadro que se puede encuentrar en
= © ) . .

== medios electronicos. Y a su vez éstos

toman la forma de medios de
distribucion 'y de acceso a

manifestaciones artisticas,

;5 ag representaciones visuales basadas en

|/ material genético que no

: necesariamente provienen de alguna
® . P g

fuente de informacion cientifica del
ADN vy en estas formas estan al alcance
del publico que accede a medios
digitales en red.

Fuente: https://www.wikiart.org/es/inigo-
© g0 vangenovale ® uso egie Manglano-ovalle/doug-joe-and-genevieve-
from-the-garden-of-delights-1998

Otras actividades o propdsitos en el sentido de este apartado son las que desarrolla Vaage (2016a:110) a saber:
la ciencia ciudadana (citizen science), biohacking, disefio y arte, DIYbio [Do it your self]. Otra actividad
comprendida entre esta biotecnologia marginal (fringe biotechnology) es el bioarte mismo que conforme a
Vaage (2016b:87,88) incluye a la biotecnologia como una problematica y ademas cuestiones biopoliticas como
las relaciones de los seres humanos con otros seres vivientes, mejoramiento humano, futura produccion de
alimentos, soluciones tecnoldgicas (technological fixes) a problemas actuales.
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Destaco el caso del bioarte actividad en la que es constante la emergencia de artefactos y es también una forma
de evaluar la tecnologia de materiales. A este respecto y conforme a Vaage (2006b:88) la bioética figura en el
bioarte en la medida de que los trabajos o manufacturas del mismo frecuentemente se presentan como
cuestiones planteadas por la biotecnologia, que estan relacionadas con las ciencias de la vida y al uso de
materiales vivientes (living materials).

Otras manifestaciones, o intervenciones de ética en las practicas de biotecnologia marginal (fringe
biotechnologies) corresponden a las cuestiones de bioseguridad, por ejemplo y tomando de nuevo a Vaage
(2016a:124) la posibilidad de que actores del la corriente DI'Ybio pudieran devernir por algua circunstancia en
bioterrorismo, aqui en alusion al caso de Steve Kurtz, un artista que fue sujeto a proceso por sospecha de
intensiones bioterroristas por el hecho de haber ordenado y cultivado muestras de las bacterias Serratia
marcescens y Marching Plague para su trabajo titulado Marching Plage, durante el proceso las autoridades
constataron que las bacterias eran inofesivas, este refernte también expone las actitudes del publico, gobierno,
académicos ante las posibilidades de bioterrorismo de parte de este grupo de actores de la fringe biotechnlogy,
asi como las afirmaciones de éstos de que el bioarte no es bioterrorismo y también menciona a la red DIY
network que convino en un borrador de codigo de ética.*?

En lo que toca al uso de materiales biologicos para el bioarte, a la creacién o manipulacion de organismos para
esos fines Vaage (2016%*125) apunta que hay diferencia entre bioarte y biohacking, pues mientras que el arte se
considera no utilitario el biohacking o en comunicacion de la ciencia si hay consideraciones que caen en la
racionalidad cientifica de utilidad. Y en lo que toca a la recepcion del arte el DIY institicional comprende
trabajos cuyos espacios son materia de las mismas discusiones éticas que se llevan al cabo em laboratorios de
alta tecnologia, como pro ejmeplo em SymbioticA.

También incluyo el arte desde el laboratorio como es el caso del laboratorio SymbioticA de la Universidad de
Occidente en Australia y practicas de secuenciacion como productos de acceso publico por medio del mercado
como el caso de secuenciacién del genoma de artistas de rock, secuenciacion de ancestria como obsequios entre
particulares. El laboratorio se presenta en su pagina electronica como: “es un laboratorio artistico dedicado a la
investigacion, el aprendizaje, la critica y el compromiso practico con las ciencias de la vida” (University of
Western Australia, SymbioticA: 2021), esta unidad de la Universidad relne a artistas e investigadores en lo que
Ilama biologia humeda, vincula ideas culturales a propdsito de conocimiento cientifico y critica informada de
problemas éticos y culturales de la manipulacion de la vida.*®

42 Hoy dia la DI'Ybio (DIYhio, Codes:2021) sigue siendo una organizacion que retine a biodlogos interesadsos y que realizan DIYbio,
en su portal incluyen que desde el afio 2011 han realizado congresoso para desarrollar un codigo de ética DIYbio y publican dos
borradores, el de Europa y el de Norteamérica.
43 Ente las simposia y conferencias, en 2018 en el marco de los 200 afios de la publicacion de Mary Shelley, Frankenstein: o el
moderno Prometeo, organizaron la conferencia Quite Frankly: It's a Monster Conference (University Club of Western Australia,
Symbiotica:2018), en cuya presentacion aludio a la “criatura”, creacion humana y victima que es mas que la suma de sus partes,
extraigo el siguiente parrafo: «La vida se ha convertido en materia prima para el re-ensamblaje de organismos, herramientas y
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La ultima afirmacion se asienta en manipulacién de la vida, con los elementos asentados en las primeras
secciones asiento ahora estas practicas artisticas sobre entidades moleculares y organicas, que se trata de actores
(estudiosos y artistas) cuyas intervenciones y manipulaciones en esos niveles, utilizan y aprovechan
caracteristicas, estructuras y funciones de los bioobjetos como biomateriales que disponen para generar otros
bioobjetos finales o terminados con fines estéticos, que pueden tener circunscritos ideas, sentimientos,
representaciones y conocimientos que tomo como medios, luego lo que reflejan es si experiencias estéticas sino
posibilidades técnicas que pueden plantear retos bioéticos.

En el laboratorio la libre disposicién o utilizacién de biomaterial exhibe practicas técnicas equiparables a otros
laboratorios de investigacion respecto a los medios fisicos, recursos tecnoldgicos, utilizados, determinando las
diferencias los marcos operativos, los fines y practicas se encaminan a utilidades estéticas, de reflexiones
distintas a la investigacion clinica o aplicada a alguna innovacion en salud por ejemplo; aunado a esto los
estandares de operacion en lo que hace a normas técnicas de calidad de la muestra de ADN empleados en
laboratorio pudieran no aplicar. El precepto de cooperacion, entre investigadores, residentes, cientificos,
académicos y colaboradores, es parte de la investigacion que realiza SymbioticaA, el enfoque esta en la estética,
en el desarrollo de protocolos de investigacion en materiales y sujetos de investigacion para proyectos estéticos.

La creacion artistica y su relacion con la ética se basan en la libertad de expresion y respeto a la dignidad
humana. Esta no se basa en la molécula de ADN, de sus constituyentes e interacciones, genoma o sus productos
bioquimicos y organicos. Se busca evitar la difusion de ideologias discriminatorias negativas, que estigmaticen
a individuos, grupos, poblaciones humanas. Y como actividad comercial implica actividades empresariales
basadas en proyectos culturales inspirados en material del ADN y genoma humano.

Como mera referencia en México la Ley de fomento cultural del Distrito Federal. Articulo 2.- EI Fomento y
Desarrollo Cultural en el Distrito Federal atendera a los siguientes principios rectores: Respeto absoluto a las
libertades de expresion y de asociacion dentro del marco de la Constitucion y de las leyes que de ella emanan,
asi como rechazar las expresiones de discriminacion por razon de edad, sexo, embarazo, estado civil, raza,
idioma, religion, ideologia, orientacion sexual, color de piel, nacionalidad, origen o posicién social, trabajo o
profesion, posicion econdmica, caracter fisico, discapacidad o estado de salud.

productos de consumo. Nosotros estamos firmemente atrincherados en una “[bio] informatica de la eficiencia”, donde tanto la biologia
como la tecnologia estan sujetas a control, optimizacidn, computacion y vigilancia en constantes escalas decrecientes y crecientes. A
la luz de las actuales devastaciones ecoldgica y biopolitica, nosotros inducimos la extincion.»

Pagina 88 de 185



Intervenciones bioético-institucionales de derivaciones sociales y manipulaciones tanto de la biomolécula de ADN humano como de sus bioobjetos: vulnerabilidades y asignaciones.
Leticia Mendoza Martines.

3. Antropoldgicos

Se encuentran aqui estudios del ADN humano en poblaciones antiguas y presentes que conllevan cuestiones de
toque con hallazgos de los antiguos Homo sapiens y sus diferencias con otros hominidos,** los puntos de toque
entre ellos, linajes, ancestrias; aunado a sus practicas cotidianas como estilos de vida, social y bioldgica,
alimentacion y qué tomaban de su entorno fisico, vivienda, padecimientos y asociaciones entre genes; sus
convivencias con bacterias, virus, otros microorganismos y con otros animales; asentamientos y migraciones,
practicas sociales desde reproductivas hasta rituales y ritos funerarios. Hay diferentes areas compuestas con el
prefijo bio: bioarqueologia (antropologia biol6gica), genémica de poblaciones, ancestria genémica,

Los datos recabados de restos del cuerpo desde huesos hasta excreciones, éste es el caso del estudio de
Schnorr® (2021), arrojan variada informacion que explica como eran, qué comian, como vivian y de qué
morian poblaciones humanas; ademas de si ain el material genético antiguo esta presente en poblaciones
actuales y las relaciones simbiéticas entre humanos y microbios co-rresidentes desde hace millones de afios. En
este punto la incidencia de la complejidad social marca distintivos, hay estudios de ADN de cadaveres de
distintas clases sociales antiguas, por ejemplo el estudio de Schuenemann et al. (2017:2,3,8) de momias de
Egipto, el tratamiento de los cuerpos muestra excerebracion las muestras se tomaron de otros tejidos como
hueso, dientes, tejido suave y dientes macerados; tomados de 151 individuos (166 muestras) momificados que
pertenecen a dos colecciones, una de la University of Tu bingen y a la Felix von Luschan Skull Collection que
se mantienen en el Museo de Prehistoria de Staatliche Museen zu Berlin, Stiftung preuischer Kulturbesitz
[individuos identificados con claves alfanuméricas] para estudiar 90 genomas mitocondriales que comprenden
1300 afios de historia del antiguo Egipto; a partir de los cuales se tiene que antiguos egipcios compartian mas
ascendencia con los habitantes del Cercano Oriente que los egipcios actuales. Entre el periodo pre-Ptolemaico,
Ptolemaico y Romano en las poblaciones de Abusir el-Meleq se tiene que el dominio extranjero afectd poco en
el nivel genético; durante el dominio Ptolomeico la ascendencia étnica era crucial para pertenecer a un grupo
élite y en el caso del romano hubo incentivos legales y sociales para casarse entre el mismo grupo romano para
transmitir la ciudadania, estos criterios legales y sociales pudieron también afectar los matrimonios mixtos,
entre romanos y no romanos.

Menciono otro encuentro entre ADN humano categorias sociales, se trata de un hecho sefialado por Palsson,
(2007:177,178) la aplicacién de categorias raciales en lineas genéticas dentro de investigacion medica para el
desarrollo de farmacos “étnicos”; afirmacion cuyo contexto se remonta al afio 2003 en el Centro Nacional del

4 De acuerdo con la nota de Mediavilla (2019) la convivencia entre seis diferentes especies de hominidos: “Homo erectus” (Isla de
Java), “Homo neanderthalentsis” (Alemania), “Denisoovano” (Devisova, Siberia); “Homo floresiensis” (Isla de Indonesia), “Homo
luzonensis” (Isla Luzén, Filipinas) y “Homo sapiens” al parecer sucedié hace como 50.000 afios, actualmente prevalece el dltimo y
hay en él informacidn genética [por hibridacion entre ellos] del Homo neanderthalensis, denisovanos y de otra especie adn
desconocida.
4 Y Schnorr (2021) afirma que los microbios del intestino encontrados en ADN antiguo (aADN) de humanos en contenidos
intestinales momificados con una antigliedad de 10,000 afios (Paleolitico medio) encontrados en El Salto, Alicante Espafia en la
superficie de una extinta fogata, centro de un antiguo campamento; informa de clima, ambiente, diferencias sociales, formas de vida,
regimenes de subsistencia de poblaciones humanas ya extintas. Se maneja como hip6tesis que la sola defecacién signifique el
abandono del fuego, pero preservando, marca territorial para posterior ocupacion. ldentificaron 210 simbiotes bacterianos del intestino
hominido asociados a la ocupacion neandertal.
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Genoma Humano de la Universidad de Washington D.C. convocaron al taller sobre “Variacion genoma humano
y raza”, se presentO el BiDil aprobado por la Food and Drug Administration (FDA) para su uso en 750,000
africano-americanos asi autoidentificados; sobre esto Palsson destaca que raza es una construccién social sin
algun significado biolégico y citando a Templeton (1999) sugiere que las razas no existen bajo el concepto de
subespecies, que tampoco se sostiene la representacion de razas humanas como ramas en una poblacion
intraespecifica y que hay disparidad entre caracterizacion fenotipica de razas e informacion genética molecular.

Esta seccion pasa por desde los niveles moleculares, organicos, individuales y sociales; en planos bioldgicos y
sociales, desde practicas sociales hasta sus significaciones y repercusiones en grupos de la sociedad incidiendo
en sus salud, historia y pertenencia colectiva. Esta gama de participacion bioética ha de elaborarse en los planos
molecular, bioldgico y social de significaciones; en el caso de categorias bioldgicas moleculares para significar
a individuos y grupos sociales, asi como retornando en la direccion de lo social a lo biologico, las normas
sociales y posiblemente juridicas que tocan a decisiones personales y colectivas del desarrollo de proyectos de
vida, no hablo de la época Ptolomeica sino poco mas actuales como en México la prohibicion de matrimonios
entre que afade la categoria social de nacionalidad; como el caso de mujeres mexicanas que perdieron la
nacionalidad de origen al contraer nupcias con hombres asiaticos (Lisbona-Guillén, 2015:172) y costumbres
como la de castas en la India que es un canon, costumbre en su sociedad. Y cercano a estas cuestiones, supongo
también que a estos manejos y significaciones del ADN humano se le agregan costumbres basadas no en
virtudes, me refiero a practicas discriminatorias negativas que colocan en posiciones polares a los involucrados,
unos en posicion de influencia frente a otros vulnerables.

4. Aseguramiento y prestacion de servicios

Es representativo un hecho individual enunciado por en referencia a una paciente a la que le fue negado el
servicio de aseguramiento*® por haber resultado positiva a la mutacion gen MSH2 que predispone a padecer
algunas formas de cancer, en Estados Unidos de Ameérica existe la Ley GINA de no discriminacion por
informacion genética en el trabajo, pero no regula los seguros de salud a largo plazo, seguros por discapacidad
ni seguros de vida. La implicacion es la igualdad frente a la norma juridica, el tema es la constitucion molecular
del individuo frente al amparo y acceso a beneficios amparados en una norma juridica; pues moramente y hasta
juridicamente podria reconocerse cierta igualdad en el acceso a beneficios, pero en lo particular haber ausencias
gue menoscaban las oportunidades de acceso a beneficios individuales y colectivos. Una suerte de
discriminacidn genética, que en realidad son condiciones de los arreglos biomoleculares los que estan afectando
tanto la condicion bioldgica del individuo portador como su entorno social, en funcion de que terceros leen e
interpretan informaciones biomoleculares asentados en racionalidades que privilegian el beneficio del prestador
de servicios que tiene determinadas facultades para reservarse el derecho a otorgar sus servicios a determinadas

46 Seglin expone el articulo, Lipkin dio consulta a la afectada, Karen Young, quien recibié esta respuesta de la aseguradora
(Dominguez, entrevista a Lipkin, 2017): “Como todas las compaiias aseguradoras, tenemos unas directrices que determinan cuando se
puede o0 no proporcionar cobertura. Por desgracia, tras considerar atentamente su solicitud, lamentamos informarle de que no podemos
proporcionarle cobertura debido a que ha dado positivo en la mutacion del gen MSH2, que causa el sindrome de Lynch, tal y como
figura en su historial médico. Si ha recibido otras cartas anteriores a esta que ha interpretado como cobertura, por favor, ignérelas. No
tiene usted cobertura. Ademas, en caso de tener una poliza previa, por favor siga abonandola”
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personas que incumplan requisitos; éstos como demandantes del servicio pueden quedar excluidos y asi
discriminados por una condicion, misma que en un momento parece conferir alguna forma de responsabilidad,
pues esa condicion les conduce a tomar alternativas donde cambian los arreglos de costo, beneficio y
responsabilidades.

A decir de Sardi (2020:217, 218) las Declaraciones sobre el Genoma Humano, la Internacional sobre Datos
Genéticos Humanos y de Derechos Humanos*’ prescriben ... que en ningun caso la informacion genética de un
ser humano sera base licita para generar una diferencia, ningun sujeto sera victima de discriminacion en base a
sus caracteristicas genéticas, no seran coartados sus derechos y su dignidad, y se deberan instrumentar medios
capaces de evitar el mal uso de la informacion genética.” Las regulaciones juridicas pueden ser basadas en
Derechos humanos que es la que acaba de exponer con las declaraciones, régimen privado o de libertad de
comercio (libre mercado, oferta y demanda sin intervencion estatal), mixta (investigacion cientifica, leyes del
mercado y participacion del Estado para una garantia de minimos); proteccionista (Estado benefactor redacta
leyes que regulen garantias, derechos y obligaciones), prohibitiva (restringe el acceso a la informacion
[genética] a las aseguradoras y que estas no soliciten pruebas genéticas a los asegurados por considerarse
violatorio de la privacidad, trato desigual e injusto), limitativa (de limites justos en el uso de informacion
genetica), moratorium (la ley habilita a la autorregulacion de las aseguradoras con la supervision del Estado) y
Status Quo (no hay regulacion).

Con estas consideraciones puntualizo la relevancia de los perfiles de los asegurados, desde su redaccion hasta
los criterios que privilegia; los tipos de seguros y las condiciones marcadas para la prestacion de servicios como
pueden ser la medicion y gestion de riesgos, por ejemplo. Y estimo relevantes acciones publicas para regular la
relacion de derechos y obligaciones entre aseguradoras y asegurados respecto de: acceso a la informacién del
ADN humano, su interpretacion técnica y fines operativos para el proceso de aseguramiento y tipo de seguridad
que ofrezca, limites en la informacion requerida para estos fines del seguro y coberturas; respecto del asegurado
estos parametros pueden entrar en conflicto con la prerrogativa, que en un contexto de relaciéon médico-
paciente, tenga de querer saber su padecimiento o rechace la informacion e inclusive el tratamiento en ejercicio
de su autonomia y velando por su privacidad

47Y afadiria que el Convenio para la proteccion de los Derechos Humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las
aplicaciones de la Biologia y la Medicina, Capitulo IV. Genoma Humano. Articulo 12. Pruebas genéticas predictivas sefiala: “Solo
podran hacerse pruebas predictivas de enfermedades genéticas o que permitan identificar al sujeto como portador de un gen
responsable de una enfermedad o detectar una predisposicion o susceptibilidad genética a una enfermedad con fines médicos o de
investigacion médica y con un asesoramiento genético apropiado.” Subrayo ahora la autodeterminacion y aplicacion de cada nacion,
pais, territorio, para signar y proceder respecto de estas normas éticas y bioéticas entre sus instituciones, sistemas juridicos y
poblacién.
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5. Ciencia, investigacion y tecnologia, biotecnologia genémica

El primer uso socialmente aceptado, reconocido y valorado de la molécula de ADN, genoma y gendmica
humanos es el cientifico y tecnoldgico,*® es debido a sus estudios, conocimientos, investigaciones que se
materializan aplicaciones en la forma de técnicas, artefactos, pruebas; sustancias, servicios, asesoramiento, entre
otros apuntados y en desarrollo. La aplicacion de dichos conocimientos toma diferentes disposiciones:
informacion biomolecular y bioquimica, muestras organicas, tejidos, 6rganos, individuos y poblaciones in vitro,
in silico. La construccion de bioobjetos sean bienes gendmicos, tangibles o no tangibles que comprenden por
citar algunos metodologias, métodos, técnicas y aparatos; protocolos, pruebas, asesoramientos; aparatos y
programas de computacion, gestion de informacion (fisica y electronica) y manejo de datos (bigdata) y bancos
de datos; infraestructuras. Estos incluyen aspectos del ADN, genes, genomas humanos de orden vivo y de lo no
vivo definidos por las areas oma, 6micas y metas; todos ellos tienen correlatos en la forma de cuestiones
bioéticas (valores, principios y preceptos) y sociales en extenso (econémicos, de desarrollo, juridicas, politicos
y de gestion, conductas sociales) a deliberar.

Las capacidades del Estado,*® de sus instituciones y aparato pulblico, para emprender, fomentar y vigilar
acciones de politica en ciencia y tecnologia, atendiendo el marco de derechos humanos referente al acceso a la
cultura y mecanismos de cooperacion local e internacional, mecanismos de vinculacion (vigilancia de sus
resultados, continuidad o ajuste) con aquellas entidades que trabajan en ciencias genomicas, del pais y de otros
lugares. La iniciativa de formular politicas que estimulen el desarrollo de ciencia y tecnologia en ciencias
gendmicas como vias para el desarrollo, elevacion del bienestar social, educativo, en salud, acceso al ejercicio
de derechos humanos, por ejemplo. Las capacidades del sistema de innovacién, asi como de su masa critica
examinan y discuten lo que es biotecnologia gendmica, diferencia la estratificacion biologica y medica de las
categorias sociales, los célculos de beneficios y costos en los usos de biotecnologias gendémicas, deliberaciones
éticas de profesiones, de negocios y aplicadas donde esta la bioética.

Separar informacion bioldgica y bioguimica para identificar las distinciones entre informacién de la molécula
del ADN vy su estructura del orden molecular, separarlo de sus cualidades bio que aqui se asento en la
autopoiesis, en su patron de autorreproduccion de estructuras y sistemas. Las funciones originales resultantes de
las interacciones de cada constituyente en el ADN no son humanas, son bioquimicas y permiten el desarrollo de
diversos procesos bioldgicos, herencia, formacion de proteinas, funciones organicas, nacer, crecer, enfermar,
muerte, por ejemplo. He nombrado ADN humano como una molécula que por su estudio resultan en ella
recursivos procesos de intervencién humana y no humana en ella pues comparte secuencias de otros vivientes,
humana y social porque el ADN es molécula, concepto, significado, simbolo, patrimonio y medio y fin en
actividades sociales diversas y ahora humana y bioética, valores, normas y acciones para que lo que se sabe de

48 Como tema se boceta que el tema se remonta hasta el siglo XIX con los primeros trabajos sobre el material de la herencia con
Gregor Mendel, luego la biologia molecular y Conferencia de Asilomar sobre ADN o DNA recombinante en la década de los afios
setenta del siglo XX.
49 En Estados Unidos Mexicanos (DOF, CONACYT: 2020), el Programa Institucional 2020-2024 del Consejo Nacional de Ciencia y
Tecnologia en su objetivo prioritario 3 incluye incrementar la incidencia del conocimiento humanistico, cientifico y tecnoldgico para
la solucion d problemas prioritarios y en beneficio de la poblacién. Y el objetivo 3.1., refiere el trabajo colaborativo entre comunidad
cientifica y la Administracion Publica Federal para determinar y atender necesidades y problematicas prioritarias en el pais.
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ella sea utilizado en beneficio de sujetos especificos, de colectivos; sin dafiar su integridad bioldgica ni moral,
social, que sus bioproductos sean asequibles con equidad, que no vulnere a los sujetos sociales. En esta
secuencia aplicar los conocimientos del ADN humano fuera del contexto de la biologia y actividades cientificas,
aquellas interfaces que participan de éstas y de otras variadas como el arte desde el laboratorio, o aplicar lo que
se divulga de esta biomolécula para fines no cientificos que llevan su concepto casi a todas partes, en la vida
cotidiana, en negocios internacionales, en comerciales publicitando algin producto,®® aqui las diferentes
pragmaticas y significaciones del ADN humano.

Son éticamente aceptados lo mismo que en las ciencia sociales las investigaciones cientificas que atienden usos
instrumentales de la estructura y funciones de los constituyentes de la molécula del ADN, en sentido
socioldgico de adecuacion de medios a fines (antes citados en Weber como un tipo de racionalidad); pues esas
aplicaciones, intervenciones, usos Yy consecuencias en conocimientos y bioproductos son socialmente
reconocidos, los conocimientos y biotecnologias gendémicas son un motor de la economia, diferentes
emprendimientos en bioeconomia. En este sentido las utilizaciones sociales de la misma atienden necesidades
cientificas, de salud y no médicas.

6. Derecho, bioderecho en materia gendémica, derecho genémico

El particular de la norma juridica (proceso de formacion, ejecucion y repercusiones) que regula conductas
sociales dirigidas a la generacion, desarrollo, productos y aplicaciones de biotecnologias. Esta norma es
relevante porque incluye acciones sociales aplicables al material gendmico de individuos vivos y no vivos,
como son investigacion, manejo de muestras e informacion biologicas, el uso de éstas que aporten informacion
que aclaren controversias entre particulares, desde definicion de paternidad, identificacion forense, derechos
patrimoniales, hasta ambitos de resolucion de actos ilicitos.

De acuerdo con Palazzani (2014:1-3) el llamado bioderecho es un neologismo que no equivale a “ley de vida”,
pues el derecho, lo mismo que la ética, conciernen a la vida. El bioderecho se enfoca en el comportamiento
humano en el plano social en el contexto del conocimiento cientifico y aplicaciones tecnoldgicas en biologia y
medicina. Las leyes no siempre incluyen reglas que regulen las nuevas tecnologias relativas a la vida, no
obstante, los problemas estan regulados implicitamente por los sistemas legales, se les puede interpretar en
amplio sentido (por razonamiento analdgico y para aplicaciones recientes) aunque de origen no fueron dirigidas
a cuestiones bioéticas; se tiene que la ley establece nuevas reglas para abordar nuevos problemas y disputas
emergentes, regular acceso y métodos de uso relativos a tecnologias. Las normas del bioderecho se incorporan

%0 Rajan (2006:176) anota que la realizacion de pruebas gendmicas en la sociedad aumenta el mercado y evidencia las estrategias
mercadoldgicas de compafiias biotecnoldgicas y farmacéuticas adin sin epistemologias gendmicas o tecnoldgicas: las estrategias de
mercado aluden a farmacos (drugs) de estilo de vida, entre los mas rentables son los medicamentos para reducir el colesterol, hay dice,
una “gramatica farmacéutica” (pharmaceutical gramar, de Dumit, 2003 citado en Ibidem). Hay también una ampliacion del momento
terapéutico hacia el diagnostico que incluye a los pacientes en espera, no tanto a pacientes enfermos, la gendmica permite una
“racionalidad epistémica para un discurso de mercado” (Ibidem) y afiade que las pruebas genéticas, preventiva o terapéuticas, son tan
consumibles como una sopa o perfumes. Sobre esto se abunda la seccion 15 De la estructura del ADN, biomimicry, hasta el garaje
DlYbio.
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con retraso generando “vacios juridicos” frente a los cuales parece que lo no regulado estaria permitido, sin
claridad en derechos de los involucrados en la aplicacion de tecnologia, por ejemplo, la no regulacién, ni limites
en procedimientos en maternidad subrogada no aclara los derechos del nacido, del no nacido, padres, donantes,
médicos y sociedad. En este sentido de atraso de la regulacion hay un par de riesgos, el de obsolescencia porque
regula materias que cambiaron o que requieren aclaraciones. El otro riesgo es el opuesto, el de una intervencion
apresurada cuando aun no se han analizado aspectos cientificos, que aun estén ejecutandose. Por todo esto es
necesario identificar nuevas categorias juridicas (repensar las actuales y los conceptos), debates entre expertos
de distintas disciplinas y con metodologias heterogéneas.

Desarrollar normas toca al debate del bioderecho que de base tiene la relacion entre ética y derecho, asi
Palazzani (2014:3,4) menciona modelos de bioderecho: libertario que privilegia libertad individual, excluye la
intervencion publica considerada opresora. EI modelo liberal (libertad como autodeterminacion individual,
libertad subjetiva con legislacion minima, esto es, reglas procesales para negociar controversias o intervencion
flexible de la jurisprudencia o intervencion de jueces) y el modelo utilitarista de maximizar beneficios y
minimizar costos para el mayor numero de individuos (utilitarismo colectivo); la utilidad corresponde al
bienestar o equilibrio 6ptimo en la relacion de costo-beneficio, éste se observa (Singer Singer 1993 y Macklin
2003 citados en Palazzani) va en contrastes de duplas polares: satisfacciones sobre frustraciones, preferencias e
intereses como placer, alegria sobre dafio como dolor, sufrimiento.

Situaciones sociales que implican bioderecho son el “California Innocence Project” en Estados Unidos de
Ameérica y de este mismo pais una relacion entre quimerismo y beneficios sociales, el Combined DNA Index
System (CODIS) del Federal Bureau of Investigation (FBI). California Innocence Project (CIP, California
Innocent Project) es un programa clinico (con estudiantes inscritos) de la Escuela de leyes California Western
para la liberacion de convictos que han sido condenados injustamente. A partir de este proyecto (About
Innocence Project,2021) se han establecido mas de sesenta Innocence Organizations en diferentes partes del
mundo como Estados Unidos de América (Ohio, Washington, Florida Arizona), Argentina, Australia; Canada,
Chile; Colombia, Holanda, entre otros. Presenta el uso de pruebas de ADN en casos de personas cumpliendo
pena corporal, con tales herramientas se pueden identificar perfiles, actualizar informacion, evidencias y puede
demostrarse su inocencia obteniendo su libertad.

En situacion de sujetos con quimerismo que cometieron un delito. Conforme a Kaye (2012:3) en genética el
quimerismo es: “la presencia de dos lineas celulares distintas en un organismo” puede ser temporal como
consecuencia de una trasfusion de sangre, por ejemplo; o permanente, al ser resultado de célula progenitoras
con diferentes genomas que se dividen para generar diferentes lineas celulares. Hay casos excepcionales de
quimerismo donde los resultados de pruebas forenses de ADN pueden ser insuficientes para identificar a quien
realizé el delito aun cuando coincidan los perfiles de ADN resultados en laboratorio; las causas pueden ser, por
ejemplo: 1) resultados de practicas médicas, como es una transfusion de sangre, o de médula ésea que dura mas
tiempo que la anterior. 2) por circunstancias sociales como el desconocimiento de la condicion de alguna forma
de quimerismo, donde quien la vive se entera en el transcurso de un procedimiento y en este sentido puede ser
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acusado de intentar engafiar a determinada autoridad. Un caso (Kaye, 2012:7,8).es el de una mujer embarazada
de su cuarto hijo, solicité asistencia publica en el estado de Washington, en el afio 2003, las pruebas de
paternidad de ADN revelaron que ella no era la madre del cuarto hijo, la hipétesis era de maternidad subrogada.
Le negaron la asistencia y fue acusada de intentar defraudar al gobierno. Después, su abogado con otras pruebas
de ADN pero ahora en muestra cervical logré demostrar el parentesco entre madre e hijo ya que anteriormente
las pruebas en pelo, piel y saliva no coincidieron entre ellos y parecian no ser familiares consanguineos.

El Combined DNA Index System (CODIS) [software] del FBI (Estados Unidos de América, CODIS, 2021) es
relevante porque es referencia para laboratorios que emplean ADN en situaciones puntuales en su pais, en 1990
el Laboratorio CODIS del FBI inicié como programa piloto de software en 1990, cuatro afios después el Acta
de identificacion de ADN formaliz6 la autoridad del FBI para establecer un Sistema Nacional de indicadores de
ADN, el National DNA Index System (NDIS) son manejados por unidades que apoyan a laboratorios enfocados
en crimenes en los niveles federal, estatal y local cuyo fin es la ejecucion de la ley, con evidencia bioldgica, lo
mismo que apoyo administrativo para el FBI y otras entidades de justicia y también de legislacion respecto al
ADN. Otro hecho particular es que hay una Ley de identificacion de ADN de 1994 para aplicaciones forenses
de ADN, se organiz0 un panel de especialistas, la Junta Asesora de ADN (DNA Advisory Board, DAB) y una
primera mision fue la implementacion de estandares de garantia de calidad de pruebas de ADN para su uso en
laboratorios forenses publicados en octubre de 1998 y también publicaron los estandares de garantia de calidad
para los laboratorios de bases de datos de ADN forense publicados en abril de 1999. Al expirar el mandato legal
de la Junta Asesora su responsabilidad de revision de recomendaciones para estdndares de aseguramiento de
calidad la asumio el Grupo de Trabajo Cientifico sobre métodos de analisis de ADN (Scientific Working Group
on DNA Analysis Methods, SWGDAM). La Ley de 1994 requiere que el FBI se asegure que los laboratorios de
ADN operados por el gobierno federal, que reciban de él fondos o participen del NDIS demuestren que cumplen
los estandares, lo que se mide con auditorias realizadas por médicos forenses internos y externos al laboratorio.

Las situaciones expuestas abordan hechos en forma retrospectiva, de reconstruccion de lo sucedido donde el
ADN aporta detalles en ese plano bioldgico, pero con consecuencias sociales, repercusiones que afectan la vida
individual de personas vulnerables. No hay esa premura por prever afectaciones negativas concretas, mas que
riesgos de las biotecnologias sino por mantenerlas al dia para emplearlas, aplicarlas en beneficio de individuos
gue cursan con situaciones puntuales que vulneran derechos humanos y sociales en personas nacidas y en
aquellas por nacer, como el caso de quimerismo expuesto, donde el estatus de filiacion del pequefio con su
madre era indefinible incluso con las pruebas genéticas aplicadas en diferentes partes del cuerpo de la madre,
siendo entonces su propio cuerpo el garante de que continuaria bajo su proteccion.

7. Economia, bioeconomia, biocapital

Aqui destaco una predominante premisa asentada en relacion general entre conocimiento y economia con sus
derivaciones, innovacion, tecnologia y crecimiento, desarrollo, sostenibilidad, sustentabilidad econémicos. En
este orden de ideas un programa de bioeconomia es el presentado por la Administracion del presidente Obama
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(The White House, 2012:1) en ella la innovacion tecnoldgica conduce al crecimiento econémico. La
bioeconomia de Estados Unidos de América crecid por tres tecnologias, la ingenieria genética, secuenciacion de
ADN y manipulaciones automatizadas de alto rendimiento de biomoléculas y sus combinaciones. Las
tecnologias emergentes son la biologia sintética ingenieria de microbios y plantas, proteémica, bioinformaética,
las herramientas computacionales de manejo de informacion bioldgica y datos relacionados.

Esta bioeconomia se basa en usar investigacion e innovacion bioldgicos para crear actividades econdémicas y
beneficio publico -hay estrategias de las que sélo atiendo una-, la que se enfoca en la transferencia de
bioinvenciones de los laboratorios a los mercados, porque este paso llamado “valle de la muerte” implica el alto
costo de llevar un nuevo tratamiento terapeutico al mercado, la complejidad cientifica y gestion empresarial
experimentada (lbid., Obama:2012:24); otro elemento de esta perspectiva bioeconémica es el apoyo al
emprendimiento, emprendedores e innovacion para incentivar estos negocios, la creacion de productos y
empleos (Ibid., 2012:28). Resalto su estrategia para reducir desarrollar y reformar regulaciones para reducir
barreras, incrementar la velocidad y previsibilidad de procesos regulatorios, reducir costos mientras se protegen
la salud humana y el ambiente que incluye la participacion del Departamento de Salud y Servicios Humanos
(HHS) para revisar las regulaciones del gobierno federal en las que se funda la investigacion que involucra
sujetos humanos para mejorar las protecciones y reducir las cargas, retrasos y ambigiedad para los
investigadores; regulaciones conocidas como la Regla Comun (Common Rule) que no han sido
significativamente revisadas en mas de veinte afios (The White House, Obama: 2012:31); esto teniendo como
referencia el reporte que es del afio 2012.

El otro aspecto relevante derivado de lo anterior es la revision de nuevas tecnologias [producto de ellas] (Ibid.,
2012:31) para determinar su potencial beneficio por parte de una autoridad de gobierno, los parametros y guias
competen a ella y a otros involucrados en tratamientos médicos con el fin de un manejo efectivo de la
innovacion. 'Y ademas llama la atencion a mejorar la regulacion de tecnologias emergentes como
nanotecnologia, biologia sintética; cita que en 1986 (lbid., 2012:32) su gobierno federal formul6é el Marco
coordinado para la Regulacion de Biotecnologia para asegurar un marco regulatorio para productos
genéticamente disefiados; apoyado en estudios de investigacion, ingenieria genética con antecedentes de
desarrollo y produccion seguros de medicamentos, cultivos y alimentos; esto busca hacer el proceso regulatorio
de estas tecnologias emergentes transparente y previsible, mejorara la eficiencia del proceso minimizando
riesgos y remover barreras innecesarias a la innovacion.

Con base en lo anterior sefialo la consiliencia entre bioética, economia tanto en disciplina como en précticas,
procesos y procedimientos de los actores que participan en el sector e industria biotecnologia contiene ética de
profesiones, de negocios y culturas organizacionales. Luego, incluir en los preceptos éticos de estas practicas
empresariales, comerciales, financieras y tecnoldgicas con transacciones de bioproductos, bioartefactos y
bioobjetos basados en ADN humano... ¢bioética en el mercado, en sus transacciones? En este sentido se trata
de un mercado de consumo, oferta y demanda de bienes gendmicos como bioproductos intercambiables entre
diferentes actores. La deliberacion es precedente, al abordar el trato humano a humanos participantes en
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investigaciones y en bioproductos, en como se manufacturan, sus caracteristicas, utilidad, beneficios y riesgos
para el consumidor, destinatario, demandante, usuario beneficiario o actor social que lo adquiera, maneje,
distribuya, compre, consuma. Aqui hay ejemplos de entidades de negocios de secuenciacion cuyo plan de
negocios involucra compra-venta de servicios de secuenciacion para filiacion o consanguinidad, conocer
asociacion entre secuencias y cualidades fisicas® para propension a enfermedades, de asimilacion de sustancias
(medicamentos y no medicamentos), ancestria ademas de productos relacionados como es el desarrollo de
aplicaciones en dispositivos mdviles. Y sobre lo dicho en esta seccidn estimo algunas situaciones puntuales para
posibles deliberaciones:

a) Servicios de secuenciacion y de informacion con fines no médicos y para apoyo a servicios de
diagndstico. Y consumo de pruebas gendmicas, o con base en secuencias de ADN.

b) Bioproductos en la forma de bienes, tales como pruebas y Kkits de diagnostico y servicios
informativos y de interpretacion con base en lecturas del material genético y gendmico del individuo.

c) Decisiones de consumo y compra de biopoductos y servicios genomicos.

d) Bioeconomia, biocapital, bionegocios (biobusiness) y patentamiento.>> Negocios derivados de los
usos sociales del ADN humano. Précticas empresariales, comerciales, financieras con base en
bioproductos derivados de la biotecnologia genomica.

51 Aqui se combinan estilos de comunicacion, aspectos atractivos de atencién para informar el hecho, spots publicitarios; me explico
con un ejemplo: “Cientificamente comprobado: Ozzy Osbourne es un mutante.” Araya, 2013). El texto sefiala que”... directivos de la
empresa Knome, compafiia de investigacion y biotecnologia, quienes en un principio estaban interesados en explorar un genoma de
algin musico talentoso... Relata de esta persona particularidades dadas por la asociacion de cualidades de algunos genes en relacion a
la asimilacion de algunas drogas y ancestria y comunica en términos resumidos de qué se trata: “El Dr. Nathan Pearson finalmente, en
persona le explicé a Ozzy, que después de estudiar su historia, sacarle sangre, extraerle genes de sus células, hacer sus genes legibles,
secuencidndolos, analizando e interpretando datos con ayuda de sus méas avanzados equipos tecnoldgicos, la respuesta a como habia
logrado mantenerse vivo, era su esposa Sharon: ella era la razén de que siguiese vivo.”
52 Marshal (2001) sefiala que en 1996 la asociacion benéfica Wellcome Trust que brinda fondos a la secuenciacion a gran escala en el
Centro Sanger en Hinxton, Reino Unido financio la reunion realizada en Bermudas en la que participaron jefes de laboratorios que
participaron en el consorcio publico del Proyecto Genoma Humano, en Estados Unidos de América. Se trata de reglas, estandares y
guias que consisten en que los cientificos hagan publico de forma gratuita y presta la informacion resultado de sus investigaciones,
esto desalienta el patentamiento de genes; como se muestra en sus dos principios acordados: Y acordaron dos principios. «1.
Compromiso de compartir los resultados de la secuenciacion "lo antes posible"”, liberando todos los tramos de ADN de méas de 1000
unidades. 2. Compromiso de enviar estos datos en un plazo de 24 horas a la base de datos publica conocida como GenBank. Esto para
"evitar que... los centros establezcan una posicion privilegiada en la explotaciéon y el control de la informacion de secuencias
humanas" [objetivo de memorandum].»
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8. Eticos, bioética deliberaciones en ADN y genoma humanos

Aqui la atencidn esté en la norma sua legal, moral, conducta social y genoma humano. Significo en este rubro
como usos del material ADN, genes, genoma humano a conductas de sociales respecto del genoma humano
ajustadas a valores y premisas en sentido de bien o virtud en sentido teérico, como son voluntad, igualdad,
equidad, categoria vulnerabilidad, justicia, responsabilidad y también identificar aquellas otras conductas que
ejerzan antivalores estigmatizacion, exclusion social, influencia coercitiva en prejuicio del influenciado y
sucesivamente.

Referentes bioéticos institucionalizados del ADN humano se asientan en el grupo de trabajo de implicaciones
éticas, legales y sociales del Proyecto Genoma Humano (Estados Unidos de América, NHGRI: 2012), ELSI por
sus siglas en inglés (Ethical, Legal and Social Issues), constituido para examinar como se usaria la informacion
genetica, como se protegerian a individuos y sociedad de posibles dafios y para asistir en el desarrollo de
recomendaciones y guias para politicas que aseguren que la informacion genética se use adecuadamente; definir
problemas de interés y desarrollar opciones politicas para su abordaje. Y sus areas prioritarias®® fueron: 1)
privacidad y equidad en el uso e interpretacion de informacion genética, 2) integracion clinica de las nuevas
tecnologias genéticas, 3) implicaciones relativas a la investigacion genética y 4) educacion publica y
profesional. EI PGH analizo el ADN en tanto red de esfuerzos de investigacion ha desarrollado investigacion
extramuros y proyectos a cargo de diferentes organizaciones, un ejemplo es el Consejo de gobiernos estatales-
Brown para educar a legisladores estatales sobre el PGH, las cuestiones ELSI de la investigacion, esto por medio
de una publicacion que se distribuyd entre legisladores estatales y otros responsables politicos. EI Programa
ELSI ha apoyado iniciativas de bioética, filosofia, psicologia; sociologia, medicina y derecho. En bioética apoyd
a la Georgetown University-Walters para desarrollar dos bases de datos, una sobre bibliografia en ética y la otra
es mas amplia, el ETHX contiene las citas de Bioethicsline [Kennedy Institute of Ethics at Georgetown
University].

En relacién con ELSI estd ELSA genomics (ethical, legal and social aspects) se trata, siguiendo a Zwart y Nelis
(2009), de un neologismo y subproducto del PGH, atribuido a Francis Crick y a James Watson, descubridores
de la estructura del ADN y anotado como “Elsificacion”,> esto es integrar la investigacion social en programas
de gran escala. Es también un enfoque gendmico gue integra programas cientificos, anticipacion de problemas;
iniciativas ELSA en Europa buscan involucrar activamente a las partes interesadas de la intencién de involucrar

%3 El reporte (Estados Unidos de América, NHGRI: 2012) incluye un listado ya histérico de areas prioritarias: 1) Privacidad y equidad
en el uso e interpretacion de informacion genética (privacidad, discriminacion/estigmatizacion, suposiciones conceptuales/fil oséficas,
implicaciones de politica publica). 2) Integracion clinica de tecnologias genéticas (cuestiones éticas clinicas, asesoramiento/pruebas
clinicas, normas y problemas profesionales). 3) Problemas en torno a la investigacion genética (consentimiento informado, cuestiones
filosoficas y éticas, asuntos legales; problemas etnoculturales y otros). 4) Educacion (profesional salud y otro, public-K through 12,
publico-colegio, publico-consumidor, combinacion profesional-publico.

54 Zwart y Nelis (2009) destacan un contraste singular respecto a ELSA genomics que es un neologismo; por un lado, es una especie
de “artefacto” de las estrategias de financiacion de investigacion, por otro es como un cambio de paradigma que afecta las
dimensiones sociales de la ciencia y la tecnologia.
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e involucrar activamente desde el principio a las partes interesadas de la sociedad. Eamboa autores resumen
cuatro caracteristicas de ELSA genomics: 1) Integrar programas cientificos (proximidad). 2) Anticipar
problemas, pablicos y responsables (partes interesadas) para su tratamiento. 3) Interactividad para alentar a las
partes interesadas y al publico para el co-disefio de agendas de investigacion. 4) Interdisciplinariedad que salve
las fronteras entre las comunidades de investigacion como el caso de la bioética y los estudios de ciencia y
tecnologia.

Al distinguir entre informacion bioldgica y bioquimica se revelan fines y medios sociales utilizados (técnicos y
profanos), actores involucrados que pueden ser cientificos, investigadores, médicos, pacientes, productores,
consumidores, receptores, beneficiarios y otros términos que aluden a criterios de asignacion, de cualidades de
los receptores (necesidad, méritos, voluntad de eleccién, aceptacion o de declinar beneficio). En los fines estan
investigacion en sujetos humanos, manufacturacion de bioproductos y asignacion de bienes gendmicos en
contextos delimitados, sea en transacciones de mercado, deliberaciones de participacion conjunta para atender
problemas médicos, sociales y bioéeticos. Aqui me inclino por esta vertiente de incluir en la investigacion de la
genomica humana a las ciencias sociales y la bioética como un esfuerzo de coordinacion de actores interesados
tanto por motivos de academia, como de salud-enfermedad, por otros intereses que ligan ADN humano y
actividades sociales, econdmica, culturales y otras similares que incluyen al pablico abierto.

9. Laborales

En contexto del Convenio sobre la discriminacion (empleo y ocupacion), 1958 (num. 111) (OIT, NORMLEX:
1960) que México ratifico el 11 septiembre 1961. Se tiene que las expresiones empleo y ocupacion incluyen los
medios de formacién profesional, admision en el empleo y diversas ocupaciones, asi como las condiciones de
trabajo, el acceso a los medios de formacion profesional, diversas ocupaciones y las condiciones de trabajo. En
este contexto la discriminacion comprende:

“a) cualquier distincion, exclusion o preferencia basada en motivos de raza, color, sexo, religion, opinién
politica, ascendencia nacional u origen social que tenga por efecto anular o alterar la igualdad de
oportunidades o de trato en el empleo y la ocupacion;

(b) cualquier otra distincion, exclusion o preferencia que tenga por efecto anular o alterar la igualdad de
oportunidades o de trato en el empleo u ocupacion que podréa ser especificada por el Miembro interesado
previa consulta con las organizaciones representativas de empleadores y de trabajadores, cuando dichas
organizaciones existan, y con otros organismos apropiados.”

Y no son medidas discriminatorias las que afecten a una persona, con derecho a recurrir a tribunal competente
segun la préctica nacional, en la que recae la sospecha o establecido de hecho de dedicarse a actividad
perjudicial a la seguridad del Estado.

Pagina 99 de 185



Intervenciones bioético-institucionales de derivaciones sociales y manipulaciones tanto de la biomolécula de ADN humano como de sus bioobjetos: vulnerabilidades y asignaciones.
Leticia Mendoza Martines.

Sefialo aqui el particular de procesos de reclutamiento de candidatos en funcién de competencias en las
organizaciones. Es posible que las pruebas genémicas y genéticas para determinar la idoneidad de ocupar un
puesto en organizaciones muestre informacion biologicamente acertada pero limitada para precisar las
capacidades del candidato a ocupar una vacante, sobretodo porque a éstas las establece la entidad empleadora.
En todo caso los posibles o probables llamados “dafios al genoma humano” detectados en un momento dado en
un individuo-candidato a desempefiar un puesto de trabajo tienen relevancia en su vida individual, familiar y no
debieran ser argumento de exclusion negativa que le impida ejercer aquella actividad que le permita el
desarrollo de su personalidad, el medio de su manutencion, el ejercicio y desarrollo de sus habilidades.
Considero que las relaciones de prestacion de servicios habrian de mantener como base las capacidades y
aptitudes del individuo, su seguridad por encima de las probabilidades y riesgos expresadas por el estudio de sus
materiales gendmicos; con el fin de que la informaciones reveladas e interpretadas del material genémico se
circunscriban al d&mbito de la salud del individuo y aquellos otros que juzgue pertinentes a su situacion
(necesidad) y que en cualquier caso no sean motivo o categoria social para ser excuido del acceso a sus medios
de subsistencia. Si bien estos criterios estan expuestos como intenciones, pero resalto que es un deber ser ético y
bioético aplicable tanto en relaciones empleado y empleador, como en la filosofia de la organizacion, esto es, en
su etica y principios que guian sus actividades y mision social.

Y subrayo un contraste, es un convenio que llama a la no discriminacion utilizando el término raza, que es una
categoria social cuestionable, pues contiene en si misma la idea de exclusion negativa basada en rasgos fisicos
de un individuo, que es completamente discrecional porque mas que argumentos emplea prejuicios, relaciones
de influencia o injerencia vertical entre sujetos sociales anulando la accién social y el ejercicio de valores como
cooperacion, equidad, justicia y proteccion; genera vulnerabilidades por agrupaciones basadas en prejuicios
reproducidos socialmente que dividen a colectivos y que tampoco se sostiene desde la ciencia, biologia ni
gendmica.

10. Salud humana

Una disposicion institucionalizada de referencia para la intervencién en el ADN humano con fines de
investigacion en salud esta explicita en la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos (1997), en su apartado A, articulo 10 es el precepto siguiente: “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”. Retomo ahora la idea de que la
biotecnologia puede fallar, sea por las capacidades técnicas, humanas y también en sus previsiones; preciso
ahora que las fallas son también medidas en tiempo y hechos esto es evaluando las distancias entre lo deseable y
lo posible.

Es este orden ahora el discurso biotecnolégico es mas rapido que la biotecnologia y ésta mas que la norma
juridica y siguiendo esta secuencia anoto que en sus intersticios lo presente y constante son los valores que
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enuncian los participantes; con esto explicito emprendimientos sociales basados en premisas de participacion
colectiva, comunitaria, de inclusion individual y de ecosistemas de organizaciones. Anoto enseguida dos
escenarios, el de movimiento que denominan sus actores como ciencia abierta, ciencia ciudadana, ciencia
democrética; participacion publica, direccién ciudadana y la ciencia institucionalizada (publica académica y
privada comercial), Big sicence, que marca una division entre no expertos y profesionales, pero ambos
involucrados con la informacion gendémica, con intervenciones en el ADN humano y dirigidos sus resultados a
diferentes audiencias.

El primer escenario es el de la medicina personalizada. Las aplicaciones de los conocimientos del ADN humano
a las especialidades de la medicina comprende a la medicina genémica, luego tantas combinaciones como
subespecialidades como compila en su libro Willard y Ginsburg (2009): medicina genémica de enfermedad
infamatoria, medicina gendmica cardiovascular, medicina gendmica oncoldgica; medicina genomica de la
enfermedad metabdlica, medicina gendmica de la enfermedad neuropsiquiatrica, medicina genomica de
enfermedades infecciosas; gendmica en salud publica (public health genomics), medicina personalizada y sobre
ésta abundan, exponiendo en tiempos futuro y presente, que (Ibid., 2009:15) desde genomas individuales sera
un area de rapido desarrollo tecnologico y que estd generando una revolucién social y de informacién entre
consumidores. Y en la misma direccion Carlson (2008:41) avisaba que, en los préximos 20 afios, como
referencia el afio 2008, en el cuidado de la salud predominaran tres formas: Personalizacion anticipar la
intervencion con medicamentos/sustancias (drugs) potentes y efectivas; tratamientos dirigidos por diagnosticos
a medida y procesables. 2. Prediccion de enfermedades y programas clinicos de manejo de riesgos, partiendo
desde el nacimiento, enfocados en ajustes a estilos de vida y basados sobre informacién riesgos individuales
facilitada por computacién y compresion de datos. 3. Prevencion: salud puablica e iniciativas de clinica
preventiva con informaciones de epigenética (ambiente, comportamiento y genes) atendiendo mas a las causas
que a los sintomas.

Hesman (2021) a proposito de la medicina de precision afirma “Esa promesa, conocida como medicina de
precisién, aun no se ha cumplido de manera generalizada. Es cierto que los investigadores estan obteniendo
pistas de algunas variantes genéticas vinculadas a ciertas condiciones y algunas que afectan la forma en la que
los medicamentos/sustancias (drugs) funcionan en el cuerpo. Pero muchos de esos avances han beneficiado solo
a un grupo: gente cuyas raices ancestrales provenientes de Europa. En otras palabras, gente blanca.” Sobre esto
abunda que las personas de Africa, Asia, nativos americanos, de las islas del Pacifico que toman una prueba de
ADN para ancestria, determinar si heredaron alguna variante causante de cancer, el funcionamiento de algun
medicamento/sustancia (drug) en su cuerpo, ellos reciben resultados inciertos del tipo “variantes de significado
incierto”, informacion que tampoco auxilia a los médicos; esta situacion sucede menos en personas de
ascendencia europea. Se sigue que la disparidad podria cambiar si los genetistas e investigadores incluyeran a
mas participantes. El otro aspecto que incluyo y que estimo como una base para el desarrollo de estas practicas
de medicinas basadas en conocimientos del ADN humano es el disefio, establecimiento, operacién y vigilancia
de biobancos.

Bancos de informacion de ADN y genoma humano. En términos de Bianchi (2007) hay diferentes
interpretaciones de las consideraciones éticas y legales a proposito de los reservorios de material genético y
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varian las recomendaciones emitidas por diferentes entidades (UNESCO, HUGO, OMS, Comités de Etica de la
Comunidad Europea y de Australia, “American Society of Human Genetics”, “American College of Medical
Genetics”). Los derechos basicos de las partes involucradas varian segln el tipo de muestra a depositar y la
organizacion que elabora las recomendaciones y con ello diferentes tipos de consentimiento informado, el
eventual uso del material depositado y la distribucion de eventuales beneficios en la comercializacion o
patentamiento de muestras (2007:21). A este Gltimo respecto se tiene que las posibilidades de comercializar
varian entre sociedades, sus leyes, cultura y tradiciones; por ejemplo, mientras en Estados Unidos de América
hay cierta tendencia a la aceptacion, en Europa las leyes prohiben vender partes del cuerpo humano (Evers,
Stjernschantz, Hansson, 2012,2013 en Biobank & Registry Ethics Report, 2015:27). El uso estatal y de los
agentes a quienes el Estado conceda el acceso y uso, administracién, resguardo, almacenamiento de
informacion del parcial o total de la molécula de ADN, del genoma, asi como de los procesos que tengan lugar
en el mismo. Continua vigente el convenio entre la comunidad cientifica internacional de compartir la
informacion del ADN, un ejemplo es la base de datos GeneCards (GeneCards Suite, s/f) que proporciona de
forma abierta informacion de los genes humanos anotados y predichos, contiene fuentes en red reuniendo
informacion genomica, transcriptomica, protedmica, genetica, informacion clinica y funcional.

Identifico ahora aspectos y discutas bioético-sociales en ADN humano y salud:

1. Justicia distributiva y responsabilidades (social, legal administrativa) en relacion a profesionales de
medicina que aplican conocimiento y tecnologias de las ciencias gendémicas y usuarios;
investigacion, relacion meédico-paciente, consentimiento informado, asesoramiento genomico,
diagnosticos, terapias y medicamentos; toma de decisiones reproductivas, nutricionales, vigilancia,
etcétera.

2. Lo anterior en el plano institucional poniendo en contacto a colectivos de actores involucrados en
razon de medicina gendémica: identificar a quiénes se dirige la investigacion y sus productos,
conocimientos y bioobjetos; a qué costo, con cuales riesgos tanto de las tecnologias implicadas como
las interpretaciones sociales derivadas de informaciones gendmicas, sobre esto contingencias de que
grupos (ver apartado de sociologia) signifiquen y desenvuelvan la medicina personalizada como
estratificada en referncias sociales de exclusion.

3. A proposito de intersecciones entre asuntos médicos y sociales apunto identificaciones deliberadas
de grupos humanos como construcciones de cohortes para investigacion cientifica; es decir, que
bioldégicamente cuentan como muestras de ADN de referencia para una informacién biol6gica
objetivo de investigacion, pero socialmente no representan ni se asocian esas muestras a grupos de
identidad colectiva, a pesar de que la nomenclatura bioldgica que asi lo asiente. Reconozco que
hacer pruebas masivas, como en el caso de Islandia que es mas consonante la descripcion bioldgica
con su representacion social, no es un fin en si en otras latitudes sobre todo en aquellas poblaciones
heterogéneas en combinaciones de ADN, fundar por qué y para qué referidos no con muestras de
laboratorio sino con personas de ambitos sociales y culturales, con retos de vulnerabilidad,
marginacion, distribucion de beneficios, responsabilidades y riesgos entre investigadores y
poblaciones objetivo.

4. El conocimiento del genoma humano en especialidad de medicina para fines de atencién del individuo
sano y no sano, analisis de asequibles alternativas de atencién, si son costeables por el paciente o no,
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si estan disponibles en el pais o no, (como se podria disponer de ellos si son la alternativa éptima?
¢qué combinaciones de servicios médicos del sector publico y del privado para atender la demanda
de servicios y biobienes gendmicos entre la poblacion y grupos que la conforman?

5. Con el establecimiento de biobancos o genotecas elaboracion de bases de datos fisicos con genomas
de referencia en plataformas electrénicas para fines biomédicos y clinicos, a cargo de una
organizacion legitima y regida por un marco institucional ;existen normas, condiciones materiales,
sociales y deliberaciones bioéticas? Regulacion de manejo de la informacion, acceso a usuarios
locales o externos para qué fines, consentimientos informados (fijos o con adaptaciones periddicas
¢como?) y privacidad; revisar practicas internacionales.

6. Y el fortalecimiento al desarrollo de infraestructura para el desarrollo de farmacos, transferencia de
tecnologia y el paso de conocimientos de laboratorio a la practica médica, clinica, preventiva,
terapéutica. Esto entrevé el proceso de cambio en practicas en la atencion de la salud, en su entorno
tecnoldgico e institucional de salud y atencion o franquear barreras técnicas, de preparacion de
personal médico, socioecondmicas de los pacientes.

11.  Organizacionales y administrativos

En el marco del Manual de Oslo (European Commission, Oslo Manual, s/f: 7, 8,28) que comprende la
innovacion en el sector de empresas de negocios en especial la firma individual mas que corporaciones
multinacionales y sus subsidiarias, que pueden ser franquicias, que operan en formas distintas. La innovacion
ingresa por pais, por mercado o de manera simultdnea en esos grupos. EI Manual comprende mejoras o
novedades a productos (bienes y servicios) y procesos. Y se enfoca en productos nuevos y mejorados ademas de
los procesos, aclarando que no todos los cambios en los productos que las empresas ven como nuevos O
mejorados son de cambio técnico, de hecho, la innovacion tecnoldgica implica un objetivo de mejora en el
rendimiento de un producto. La firma debe cambiar su conjunto de bienes tangibles e intangibles, éstos
corresponden a capacidades y competencias construidas mediante aprendizaje [de la empresa]: La organizacion
(empresa o firma y sus estructuras formales) es clave para la capacidad de innovacién, regulan los modos de
organizacion o reglas del juego dentro de parametros institucionales. La innovacion se sustenta en el
conocimiento, es actividad y consecuencia de la actividad es de acuerdo al Manual de Oslo (European Union,
OECD, Oslo Manual, 2018:20): “Una innovacion es un producto nuevo o proceso mejorado (o combinacion de
ambos) que difiere significativamente de los productos previos o procesos anteriores de la unidad que han sido
puestos a disposicion para usuarios potenciales (producto) o realizado (puesto en uso) por la unidad (proceso).”

La biotecnologia gendmica en su acepcion de industria comprende operaciones econémicas en campos 0
ambientes organizacionales altamente especializados. Es asi que sefiala (Chiapas, 2019:43,44) que las empresas
de la biotecnologia se caracterizan por su algo grado de innovacién (producto, proceso, modelo de negocios e
insumos), generan nuevas arquitecturas o estructuras de gobernacion para coordinar la produccion (integracion,
modulacion y formas intermedias de procesamiento de conocimiento); el disefio de la produccion esta en
funcién del disefio del producto [aqui la gestion del conocimiento] y las preferencias de los consumidores.
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En este sentido no se habla de biotecnologia “de lo vivo, de la vida, del ADN humano, de patrimonio de la
humanidad” o de otras combinaciones similares. Se trata aqui de operaciones econdémicas y organizacionales
originadas, fomentadas, sostenidas y reproducidas por organizaciones y conglomerados de ellas con motivo de
los bienes gendmicos en la forma de bioproductos basados en ADN, genes y genoma humanos, marcadores,
microarreglos y otros dispositivos o bioartefactos tecnolégicos. Y sobre esto apunto a Rajan (2006:144) en el
emprendimiento cientifico de la gendmica hay dos sentidos del riesgo, el primero se relaciona con los perfiles
de la enfermedad del paciente, el otro es el riesgo de mercado; asi los perfiles de ADN individuales son célculos
de mercado, para los individuos interpelados y para actuar sobre esas formas de conocimiento, “La vida, para el
capital, es un plan de negocios”.

Sus formas de organizacion son variadas entre asociaciones publico-privados, cadenas, cllsteres, parques
industriales, asociaciones, asi como formacion de grupos y de redes de investigacion en genomica humana. En
estas agrupaciones el disefio de procesos y procedimientos que garanticen cierto nivel de calidad y seguridad en
los resultados generados, se trate de servicios, artefactos y conjuntos de informacion y datos (bancos o
genotecas), metodologias, técnicas y herramientas bioinforméaticas creadas localmente. Y en estas
conformaciones se establecen canales de distribucion con los que se establecen relaciones entre consumidores,
que confluyen en un sitio comun, el mercado, donde estas entidades del ramo biotecnologico contactan con
beneficiarios, pacientes, usuarios con las tecnologias y productos genémica humana.

Y respecto de las formas citadas, sus estructuras y procesos, se reproducen y sostienen a si mismas con base en
acuerdos que establecen, la persistencia de practicas, procedimientos y reglas que conforman estructuras
culturales, historicas, institucionales [mitos y ceremonias inclusive] a las que se adhieren individuos y
colectivos, como sostiene el isomorfismo institucional de base socioldgica, que se anota mas adelante en la
propuesta de esta tesis. Asi cada organizacion conforme a su fase de ingreso, desarrollo, madurez busca
permanecer en la industria por diferentes estrategias [aqui es usual el uso de metéfora relativas a ciclos de vida
de las organizaciones), algunas participan en el mercado de valores con acciones o instrumentos financieros. En
vista de esto los bienes genémicos no son instrumentos financieros, ni commodities, son mas bien la razon
social de las organizaciones que los producen.

Por mencionar algunos ejemplos de las organizaciones de la industria biotecnoldgica se tienen organizaciones
biomédicas, bionegocios (biobusiness), empresas de base (bio) tecnoldgica (startups); que, en sus relaciones
comerciales, de insumos, de transferencia de tecnologias y otros procesos conforman ambientes institucionales.
Llamo la atencion al basamento bioético en empresas de base biotecnoldgica; en ellas hay como parte del plan
de negocio y del proyecto de organizacion bases éticas, como son la mision, vision y lo que se llamaba filosofia
organizacional, el codigo de conducta de la entidad que rige conductas, planeacién y programas de la misma y
de sus miembros. Se trata de entidades publicas, privadas con fines de lucro y asociaciones entre ellas, queda
pendiente el sector social, formaciones que tienen entre sus principios operativos la cooperacion, la comunidad
y la solidaridad, area que dada estos vinculos entre disciplinas esta en areas administrativas, organizacionales y
también la atiende la economia social y solidaria.
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12.  Politica, accidn pubica, politicas publicas y gestion publica

El plano de andlisis son las relaciones Estado, aparato publico, instituciones y gobernados. El ideal consiste en
una intervencion estatal, normativa y legal, garante de derechos y vigilante de valores éticos y bioéticos en las
acciones sociales de sus gobernados. Donde el gobierno, sus organizaciones e instituciones, disefia politicas
publicas que protegen el acceso a la informacién del genoma de sus gobernados, las intervenciones en la
biomolécula, los criterios de acceso y distribucién de los beneficios y riesgos de las biotecnologias gendmicas.
Y limitan conductas respecto del uso de la informacion del genoma de su poblacion. Algunos de estos
elementos tedricos se desarrollaron en la definicion de problema social-bioético, en alternativa de solucion.

Casos especiales son biopolitica, gestion estatal de procesos vitales que atienden relaciones desiguales de
influencia y poder entre actores basadas en procesos vitales, cualidades biologicas de individuos y grupos,
comunidades y al caso que aqui desarrollo estos topicos de biopolitica y gestion de la vida equivalen a tomar
decisiones de gobierno fundadas en un material bioquimico y su biotecnologia. Practicas que en una sociedad
democratica no se sostienen, algunas situaciones se abordan con la referencia a acciones sociales, influencia y
voluntades en el apartado 14. Socioldgicos, accion social e influencia, voluntad, valores y desvalores.

13.  Seguridad y proteccion, bioseguridad

Sobre estandares de garantia de calidad para asegurar manejo de muestras y de operacion de laboratorios que
manejan ADN humano acercan la perspectiva a bioseguridad en laboratorios, en &mbitos de investigacion. Sin
embargo, también concierne a la seguridad del manejo del ADN en medios electronicos y programas para
manejo de grandes voliumenes de informaciéon (big data) en este caso gendémica.

Con base en Via (2017) los resultados de investigaciones gendémicas (ADN humano), lo mismo que los
conjuntos de datos generados, que recibieron recursos publicos tienden a ser publicados de manera abierta, en
respuesta a las demandas de difusion, transparencia y responsabilidad, este es el caso de dos proyectos, el
Proyecto 1000 Genomas Yy el Proyecto Internacional HapMap cuyos datos sin restricciones estan al alcance de
cualquier usuario que tenga acceso a internet, en Estados Unidos de Ameérica la investigacion que recibe fondos
federales y genere datos genéticos deben archivarse en la base de datos de genotipos y fenotipos (dbGaP,
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/gap); similar a este el Archivo Europeo Genoma-fenoma (EGA,
https://www.ebi.ac.uk/ega’/home) decretaron mecanismos de acceso controlado para la proteccion de quienes
participen en investigaciones, la confidencialidad de sus datos; ambos archivan y distribuyen datos genéticos y
de fenotipos de identificacion personal que resultan de proyectos de investigaciones biomédicas; otro ejemplo
es la Colaboracién Internacional de Bases de datos de Secuencias de Nucleo6tidos (International Nucleotide
Sequence Database Collaboration (INSDC, http://www.insdc.org/) que asociada con el Archivo de Lectura de
Secuencias de los Institutos Nacionales de Salud de Estados Unidos de América (NIH's Sequence Read
Archive, SRA), el Instituto Europeo de Bioinformética (European Bioinformatics Institute, EBI) y la Base de
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datos de ADN de Japon (DNA Database of Japan, DDBJ), todos ellos archivan los datos de secuenciacion sin
procesar, lo hacen en plataformas de secuenciacion de alto rendimiento y luego ponerlos a disposicion de la
comunidad de investigadores. Con estos esfuerzos los riesgos y retos son: implicaciones asociadas a la
privacidad, la ocurrencia de hallazgos incidentales o casuales, asi como retos asociados al manejo seguro y
compartir datos gendmicos. Por esto se desarrollan formatos de codificacion de informacion gendmica, como es
el Variant Call Format (VCF), para reducir el tamafio de los datos y mejorar su almacenamiento e intercambio.
También empieza a ser popular el uso de servicios la nube.

Por otro lado, sefiala Via (2017) el almacenamiento y hacer puablica la informacion, compartirla [desde
repositorios centrales], tiene iguales riesgos y obstaculos que cualquier otra informacion en algun servidor en
red, esto es, la velocidad de trasferencia, cortes de electricidad, colapso de servidores (“se cae el sistema”),
pérdida de datos, atentados de robo o pirateria (hacking attempts). Es asi que los esfuerzos legislativos, agencias
publicas tienen un papel central para la promocién de repositorios de informacion gendmica; siendo los
repositorios publicos basicos para el almacenar informacion gendmica y compartirla, asegurar la proteccion a la
privacidad, confidencialidad de los datos, prever nuevos usos de la informacion, anticipar riesgos éticos en
almacenar y compartir esta informacion genomica.

Por lo expuesto puedo acotar la seguridad al manejo responsable y ético de las informaciones gendmicas
obtenidas de investigaciones cientificas, su almacenamiento, pardmetros de acceso, usos presentes y emergentes
conforme se disponga de nuevos procedimientos, tecnologias [medios] para fines diferentes o adaptados
actuales. En este sentido apunto tres situaciones sociales y bioéticas relativas:

La primera es la estandarizacion de procedimientos en el plano internacional y asentado en el nivel local, por
ejemplo, de un pais y sus respectivos niveles, para recabar, almacenar y de consentimiento informado (presente
y con apretura a cambios a plazos explicitos) de muestras biologicas en individuos, grupos, comunidades y
poblaciones sociales. Y en correspondencia con esto, procedimientos similares aplicables a laboratorios en los
niveles citados con procesos de seguimiento, revision y ajuste; mecanismos de asignacion de responsabilidades
por incumplimiento y de posibles procesos de compensacion. Y verificar diferencias en las capacidades
instaladas de cada entidad participante, sus ciberestructuras de informacién gendmica.

La segunda es la difencia entre aparatos institucionales y legales de diferentes paises en cuanto a obtener,
recabar, almacenar, gestionar, definir accesos, medios y fines de muestras de ADN humano en personas
inmigrantes, con nacionalidad o sin ella. Estodescibre diferencias entre paises en lo que toca a la capacidad
biotecnoldgica, sistemas juridicos e instituciones que legitiman la obtencién de ADN de personas en calidad de
inmigrantes no legales en relacion a la contraparte. En estas posibilidades se prevé la inexistencia de homdlogos
recursos e infraestructura biotecnoldgica e institucional. Otros desafios son, el primero es mas un contraste, me
refiero a determinar decisiones institucionales frente autonomia y privacidades individuales y colectivas. Otro

reto son los manejos actuales y futuros graduados en funcion de la generacion y empleo de nuevas
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biotecnologias gendmicas de muestras bioldgicas, sus informaciones actuales o al momento recabadas, lo que
de ellas se encuentra de forma incidental, hasta el deterioro de las propias muestras y su deshecho luego de su
calidad dada por los procesos de almacenaje que garanticen su mantenimiento y ¢por cuanto tiempo deberian
ser de estas formas?

Y por dltimo sefialo el fendmeno de los procesos de ventas directas al consumidos de productos de base
biotecnolégica con ADN humano que realizan los particulares en la Ilamada biotecnologia abierta (open
biotech) a cargo de bioempresarios en pequefia escala, de empresas trasnacionales que ofertan servicios de
secuenciacion para diferentes necesidades como son ejercicios personalizados, conocer secuencias compartidas
con personajes geniales, dietas, capacidades de asimilar drogas, conocer de los antepasados. Estos detalles
destacados en italicas los apunto casi como técnicas de mercadotécnia porque es posible que entérminos
técnicos la prestacion de estos servicios esté circunscrita a ciertas y limitadas bases de informacion genéticas en
posesion del oferente de los servicios quien hace determinadas correlaciones y expone inyterpretaciones en
estos limites; pues ademas como parte de sus actividades organziacionales esta constante actualizacion y
aumento de dichas bases que se van renovando con el ingreso de los nuevos datos de muestras.

Con base en la diversidad de muestras acumuladas y concentradas dadas por diferentes selecciones de muestras
de individuos destaco la formacion de muestras nombradas con toponimia® que por asociaciones conceptuales
que hacen las veces de representativas de un rasgo bioldgico y social, muchas veces historico también.

% Anoto para especificar esto algunos nombres donde al término genoma se le califica con un adjetivo relativo a un rasgo social o
toponimia: genoma de los mexicanos, genoma mestizo, Mexican Genome Diversity Project (MGDP), como poblaciones muestreadas
referencias como “Mexican Mestizos”, “Mexican Amerindian group” como menciona el boletin del INMEGEN (2009).” Y en la
presentacion de conjuntos de informacién estan publicadas Silva-Zolezzi, et al. (2009:8612) clasificaciones de las muestras como:
“Mexican subpopulations, Mestizo (GUA, GUE, SON, VER, YUC, ZAC) and Amerindian (ZAP) populations, and HapMap
populations (YRI, CEU and JPT + CHB); (B) all Mestizos, ZAP, CEU, and JPT + CHB; (C) all Mestizos, ZAP, and CEU; and (D)
Mestizo subpopulations showing the largest difference in eigenvector 1 (SON and GUE), ZAP, and CEU.” Esto como referencia de
las asociaciones entre muestras biologicas de personas autodefinidas en una categoria, otras clasificadas por el lenguaje utilizado por
los autores.
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14.  Socioldgicos, accion social e influencia, voluntad, valores y desvalores

Boceto elementos de recepcion social del ADN genes y genoma humano como concepto, como tema tiene
puntos de toque con biosocialidad, genetizacion de la sociedad y genoma de poblaciones®, pero tomo distancia
de ellos. Y no baso las explicaciones, significaciones, voluntades y otros comportamientos ligados a valores y
normas relacionados con intervenciones sociales en el ADN humano en cualidades bioldgicas, moleculares ni
en fenotipos. A lo largo del documento he ilustrado ejemplos de la figura asociada al ADN en iméagenes, textos,
ideas y conceptos que hacen patente su utilizacion en ambitos variados, cierta familiaridad con la palabra ADN
y su estilizada figura asociada que van mutando en representaciones conforme la reciben quienes las emplean.

Por otro lado, en esta seccion también destaco una discusion de base en dos sentidos: 1) el de las clasificaciones
poblacionales basadas en criterios establecidos por investigaciones de genémica de poblaciones, con cierta
similitud a una frenologia actualizada que utiliza herramientas biotecnologicas con bases moleculares. Y 2) La
presumible contradiccion en los textos de instrumentos internacionales que expresan la no discriminacion por
motivos genéticos o gendmicos incluyendo en este sentido las palabras “raza” y “razas™’ entre seres humanos,
como el caso de corrientes sociales nombradas como justicia racial, orgullo “toponimia” basados en extraccion
de muestras de ADN y comparacion con bases de datos en un tiempo determinado que arroja resultados con
porcentajes de relacion. En contexto particular anoto una afirmacion en este sentido de Fullwiley (2021)
«Genetistas usan el término “ancestral” [también parental] para referir a la gente de quien recolectan ADN para
que sirva como muestras de referencia.

Pero muy frecuentemente esas muestras vienen de humanos simples, ordinarios, en el aqui y ahora; tambiéen
alude a la formacion de los conjuntos de datos de referencia -recopilados por empresas gque seleccionan
marcadores para diferenciar estadisticamente a las personas por ubicacion geografica-, apunta que la
informacion es confidencial, s6lo son publicos la ubicacion geografica de los donantes y asienta “... algin
aspecto de un apodo étnico, racial o nacional”; esta informacion de ADN también viaja en aplicaciones de
dispositivos maviles e incluso en, menciona también Fullwiley «"pinturas de ascendencia”, como una empresa
Ilama a la exhibicion de los resultados de sus pruebas de ADN autosémico», no obstante si hay algun paquete
que permite contrastar secuencias de ADN con aquellas del neandertal (Informe de ascendencia neandertal de
23andMe®®), pero mas reciente al neandertal en la precolonia y colonia hubo encuentros entre personas,
fusionaron idiomas y compartieron ADN, entonces las muestras de ADN de referencia son estaticas y disuelven
esa complejidad.

% En las Disposiciones generales de la Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos, UNESCO (2003), Articulo 2.
Fraccion V, se define como estudio de genética de poblaciones a “...estudio que tiene por objeto entender la naturaleza y magnitud de
las variaciones genéticas dentro de una poblacion o entre individuos de un mismo grupo o de grupos distintos”.
57 En la Declaracion no relacionada de 1997 con ADN humano pero que si invoca principios de derechos humanos y libertades es la
Contribucién de la UNESCO al cincuentenario de la Declaracién Universal de Derechos Humanos que cita: [La Conferencia General]
“Convencida de que el cincuentenario de la Declaracion Universal debe dar un nuevo impulso a la promocién y la proteccion de los
derechos humanos y las libertades fundamentales de todas las personas sin ninguna clase de distinciones, como las basadas en la raza,
el color, el sexo, el idioma, la religion, las opiniones politicas o de otra indole, el origen nacional o social, los bienes, el nacimiento u
otras consideraciones.”
%8 Una observacion, Fullwiley (2021) menciona que alrededor de la primera década de este siglo algunas empresas comenzaron a
ofertar directamente al publico este tipo de pruebas de ancestria donde las bases de datos que construyeron se tratan como secretos
comerciales, otras empresas también utilizaron muestras compartidas al publico.
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Las tensiones entre cualidades sociales y bioldgicas estan reflejadas en acciones de colectivos con posturas
polares que también suceden en la investigacion sobre ADN humano, sefialo aqui un referente apuntado por
Bird®® (2020) sobre los estudios de asociacion de todo el genoma (traslado aproximado de genome-wide
association studies, GWAS)® que en biomedicina y para algunos genetistas del comportamiento realizaran
relaciones entre diferencias genéticas entre individuos y rasgos sociales y conductuales como la inteligencia,
nivel educativo e ingresos/entradas econdmicas. En esta linea cita al genetista conductual Plomin,®* que en su
libro presentado en el afio 2018 sefala que “el ADN no es todo lo que importa, pero él importa mas que todo lo
demds junto”, ademds descarta al ambiente por ser no sistematico y aleatorio. Y por el estilo de esta
investigacion cita a investigadores que utilizando la informacion publica de genes humanos hacen correlaciones
entre sus poblaciones de origen y las Africa o de afrodescendientes en América para exponer disparidades en
coeficientes intelectuales, otras correlaciones especulan explicaciones sobre la evolucién de las disparidades
raciales; estas investigaciones se publican en pseudo revistas (journals, OpenPsych y Mankind Quarterly y una
nueva, Psych de MDPI dedicado a la raza, el coeficiente intelectual y la genética, casi todos los colaboradores
del Pioneer Fund,®? organizacion supremacista blanca) esto es, en palabras de Bird “investigaciones
defectuosas” que pueden publicarse en otros campos, no de la genética, sino de la psicologia y economia que las
consideran pruebas de la causa genética. Es por ello que invita a que cientificos realicen divulgacion, desarrollar
planes de estudio para evitar el determinismo bioldgico y el racismo cientifico.

Sobre los mismos estudios de asociacion Hesman (2021) explica que son aquellos en los que cientificos
comparan dos genomas, el de personas con una enfermedad presente y otras sin ella para identificar variantes
geneticas comunes que explicarian porqué unas personas son susceptibles a dicho padecimiento y otras no; la
participacién en estos estudios continua el predominio de personas con ascendencia europea, en 2009
constituian el 96% segun Nature y en 2018 eran el 78% segun informaron en 2019 investigadores en Cell.
Respecto de la participacion Hesman abunda en que el reclutamiento de participantes se facilita cuando ellos se
parecen a los propios cientificos, similares en lenguaje y cultura, que sea mas facil establecer relacion con ellos,
es posible que los investigadores ya hayan incursionado en los campos en los que intentan llamar a
participantes.

También hay médicos e investigadores que defienden una medicina racializada, donde raza sustituye a la
estructura genética de un paciente y en consecuencia los tratamientos se adaptan. Como alternativa, con base en

%9 La revista Science for people (s/f. About) en la que se publicé este articulo se presenta asi: “Science for the People estd dedicada a
construir y promover movimientos sociales y luchas politicas en torno a perspectivas progresistas y radicales sobre ciencia y
sociedad”.
80 Conforme a Willard y Ginsburg (2009) los estudios genome-wide association studies requieren un plan, los aspectos clave son el
tipo de estudio a desarrollar, tamafio de muestra requerida, un fenotipo bien definido, la necesidad de corregir la estratificacion de la
poblacion y las tecnologias disponibles para la genotipificacion de todo el genoma (genome-wide).
61 Bird (2020) cita que como Plomin otros cientificos radicales afirman que la ciencia no es neutra, los cientificos atienden a
determinadas cuestiones, reciben financiamiento, recopilan informacion, interpretan resultados, todo como parte de un ambiente
sociopolitico. Plomin cita un ejemplo donde propone que en vez de atender las disparidades estructurales de la educacion deben usar
perfiles genéticos para generar pedagogias personalizadas. Uno de sus compafieros (y coautor de su libro) apoya la eugenesia
“progresiva” para eliminar a los embriones que tengan un coeficiente intelectual por debajo del nivel establecido, esto para corregir
deficiencias innatas de los pobres y menos inteligentes, luego se tiene que hay quienes cambiarian la biologia de las personas antes
que abordar la desigualdad del sistema, que el determinismo bioldgico es Gtil para preservar la opresion de clase.
62 Estas revistas, anota Bird (2020), se distribuyen en redes sociales y sitios web neonazis, esto aumenta el entrono en linea, basado en
el racismo, recluta y adoctrina a las personas en ideologias de extrema derecha; aunado a esto hay un cientifico que da crédito a esas
informaciones entre el pdblico en general.
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Hilliard, Hesman (2021) apunta que en vez de asumir que la etnia indica una estructura genética, o que la gente
es como los europeos, tener un genoma de referencia preciso para comparar el ADN analizado de una persona,
luego decidir qué genomas crear debe tener como base las disparidades de salud conocidas. Por otro lado, el
genoma de cada persona también informa sobre donde estuvieron asentado sus antepasados, aqui la influencia
de la biologia y la historia segin Charles Rotimi -epidemidlogo, director del Centro de Investigacion sobre
Genomica y Salud Global del Instituto Nacional de Investigacion de Genoma Humano de los Estados Unidos de
América (NHGRI) en Bethesa, citado en Hesman, 2021-, y entender la diversidad genética dentro del genoma
humano, dice Rotimi “sin invocar viejos prejuicios, Sin poner nuestros propios constructos sociales sobre el —y
afiade- Yo no creo que el problema es el genoma. Yo pienso que el problema es la humanidad.”

En la seccion de ciencia, investigacion y tecnologia, biotecnologia genémica el sentido expresado fue
normativo, ahora destaco que voluntades para el ejercicio de valores o virtudes operan también para el de los
vicios; lo mismo que los rangos de asignaciones de criterios para otorgar beneficios si cabe el sentido en el
ambito contrario al ejercicio de valores como libertad y justicia. Aparto la discusion de conflicto entre valores
porque estimo que no son valores o principios los que estan en conflicto, sino opuestos, hago relevante el
ejercicio de establecer conceptos y sus definiciones, significar y establecer limites para la accion social,
precisamente no por medio de medidas coercitivas de un ente de autoridad porque conduciria a un perspectiva
totalitarista y unidireccional; sino precisamente con la formula de la deliberacidn entre agentes plurales. Esto
evita el sesgo de plantear como conflicto de valores y principios lo que en realidad son por un lado posiciones
basadas en valores frente a antivalores sociales y éticos.

Y continud pugnando por el respeto a libertades de expresion, ejercicio libre de profesion, convencion para
determinar rangos de asignacion basados no en méritos de clase sino en valores, si un tanto abstractos pero
operativos y medibles en términos de bienestar social, lo mismo que una deliberacion plural para delimitar
criterios de formacién de categorias sociales denominadas como vulnerables. Estos ultimos en un marco de
deliberacion plural atendiendo a estructuras [problemas sociales estructurales y coyunturales] dentro de
infraestructuras institucionales [patrones de ordenacion capaces de sostenerse en el tiempo y reproducirse,
modificarse] con sistemas juridicos [normas] y aparato publico, junto con otros sectores (social y privado). Este
panorama preferible y comprobable en la medicion de riesgos y beneficios al de aquellas perspectivas
unidireccionales, sustentadas en mecanismos alternativos como en el caso expuesto, que se sustentan en un eco
de sistema de validacion de conocimiento y mecanismos de reproduccion de informaciones, que atienden como
conocimientos, dirigida a poblaciones receptivas, que podrian significarse como vulnerables en funcion de la
carencia de mecanismos de deliberacion abierta, pero ejecutores, es decir, son sujetos capaces de una aparente
voluntad, que en realidad es una manifestacion del ejercicio de influencia, anotado con Weber, que por lo tanto
no son acciones sociales; son entonces sujetos, no actores, de una sola perspectiva cientifico-bioldgica-social
[ausencia de ética] con una especie de bases irrefutables, ésto es porque no tienen ni atienden contrapesos ni
triangulacién de investigaciones para su validacion.
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15. Lo institucional y fuera de él; ADN biomimicry, DIYbio y Fringe bio

Aqui se trata de la molécula de ADN casi sin el adjetivo humano. La atencion a la molécula y a sus
caracteristicas lleva a los actores a trasladarla en manufacturas en nanoescala, sean estructuras inanimadas y
disefio de materiales. Con ADN humano humano afiado cuestiones sociales y discuto algunas de corte bioético,
me refiero a los movimientos en los que participan colectivos de cientificos con actividades en laboratorio que
exigen conocimientos y entrenamientos de ejercicio profesional en biotecnologias que se realizan en diferentes
espacios que van desde casas [hogares], en particular cocinas y cocheras, ofertando sus productos directo al
consumidor, actividades que se conocen como biotecnologia residual y el movimiento “hagalo Usted mismo en
biotecnologia” que se acota por sus siglas en inglés DIYbio (Do It Yourself biotech); estos procederes
involucran actores, conductas y ambientes organizacionales y éstos gruesamente dividos entre las estructuras de
las instituciones sociales y aquellos colectivos sociales organizados con otros arreglos.

En el disefio de materiales cito el campo de nanociencias, donde un eje general es construir cosas atomo por
atomo, molécula por molécula en un disefio racional para obtener las funciones buscadas. Hay una investigacion
del afio 2011 que utiliza el cédigo genético para dirigir la construccion de proteinas y organismos completos,
desde plantas hasta personas, es la especificidad de la molécula de ADN la que se emplea para construir estas
estructuras en nanoescala cuyo método se basa en las fuerzas de atraccion de las bases de adenina, timina,
guanina y citosina sobre cadenas complementarias del ADN. Al unir las extensiones, similares a cabellos de
ADN sintético, con “secuencias de reconocimiento” para varias nanoparticulas, los investigadores pueden tomar
las nanoparticulas para vincularlas en solucion. Este trabajo se realiza en el Centro de Nanomateriales
Funcionales del Laboratorio Nacional Brookhaven (Brookhaven National Laboratory's Center for Functional
Nanomaterials) uno de los cinco Centros de investigacion apoyados por el Departamento de Energia de Estados
Unidos de América (DOES Office of Science, 2011) y su fin previsto es el potencial para disefio de materiales
de amplio rango en conversién de energia solar, computacion y medicina.

"En biologia, el ADN en principalmente informativa, mientras que, en nanociencias, el ADN es un excelente
material estructurado por su capacidad natural para auto ensamblarse conforme a reglas programables bien
especificadas” Oleg Gang, fisico de Brookhaven y participante en el proyecto (Estados Unidos de Ameérica,
U.S. Department of Energy. Office of Science, Using DNA to Build Nanomaterials: 2015). Ademas del uso de
las cualidades® de la biomolécula en &mbito no médico parece no abrir problemas éticos especificos, pues se
trata del tratamiento de sus propiedades para fines estimados y que socialmente son aceptados.

Otro ambito similar es el de la ingenieria y arquitectura, me refiero al concepto de biomimicry que refiere,
publica la OCDE (2001:10) a un nombre para la aproximacion en la cual los sistemas de produccion imitan a la
naturaleza por medio de la biotecnologia industrial, a esta ultima se le refiere como un conjunto de tecnologias

83 Parece que la significacion del ADN en nanociencias es similar, parcial mejor expresado, en algunas caracteristicas a la autopoiesis,
por lo que hace a la existencia de un patron y repeticion de instrucciones programadas, predefinidas, pero desconozco si en el plano de
nanoescalas persista el concepto de limite o bordes.
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que adaptan y modifican organismos bioldgicos, procesos, productos y sistemas encontrados en la naturaleza
para el proposito de producir bienes y servicios. En este informe (OCDE, 2001:11) los bioproductos o productos
derivados bioldgicamente son resultado de aplicaciones de la biotecnologia y expone la adopcion de
bioprocesos eficientes y bioproductos que suponen economizar costos y mejorar en calidad y desempefio el
producto.

Las otras dos intervenciones sociales en el ADN humano son el “Hagalo Usted mismo, biotecnologia” (Do It
Yourself biotech, DIYbio) y la biotecnologia marginal (fringe biotechnology), en términos generales tienen el
mismo sustrato de libres y espontaneos emprendimientos de actores individuales o agrupados para investigar y
ofrecer bioproductos, utilizando conocimientos obtenidos en el sistema cientifico formal y experiencias
profesionales y personales de los participantes; asi como las actividades realizadas por actores no profesionales
pero con habilidades que facilitan obtener informacion relevante para el circuito de investigacion DIYhbio,
maker, y los que van emergiendo en este lado de procesos indagatorios, solo que sus limites entre el andamiaje
institucional son indefinidos.

Rios, et al. (2019:29,31) realizaron un analisis de la DIYbio y lo describe como un movimiento cuya
comunidad® de laboratorios y grupos activos crecié durante el periodo 2004-2017, lo componen laboratorios
(DIYbio labs), laboratorios de ciencia ciudadana enfocados en biologia sintética, DI'Ybio asociaciones, DIY bio
comunidades locales y empresas de base tecnologica (start-ups) que ofrecen ingenieria genética y pruebas
geneticas realizadas por autores. Y encontraron también (Ibid., 2019:35) que en linea se compran DIY bio Kits
para ingenieria genética y asi los ciudadanos pueden realizar los experimentos en sus casa, cocinas y cocheras.
% Otros hallazgos que traigo a colacion es la monetizacion de la informacion genética que ha llevado a un
negocio rentable en el que empresas venden pruebas genéticas directo al consumidor, como son herencia
genéetica y ancestria, también otras variantes de tales pruebas genéticas para el disefio de ejercicio
personalizado, cosméticos, programas de dietas “hechas a la medida” enfocadas en el genoma del consumidor.

Vaage (2016a:110) habla de heterogéneos arreglos y aproximaciones culturales y sociales a la biotecnologia por
lo que aparecen términos como: biohacking (Boustread, 2008), hobbyist biotech (Jeremijenko y Bunting, 1998),
garaje biology (Carlson, 2005); kitchen biology (Wolinsky, 2009), citizen science (Irwin, 1995 y Bonney et al,
2009), peer production (Benkler, 2002); bioart (Kac, 2004), biopunk (Taylor, 2000 exageracion de
inestabilidades sociales) por citar unas. Aqui la biotecnologia es toda manipulacién humana de procesos
bioldgicos, como por ejemplo la fertilizacion in vitro, que son actividades institucionalizadas, en especial con

54 Vaage (2016a:109) también caracteriza al DIY bio como aproximaciones de pasatiempo o aficidn en la biotecnologia que no es
amateur, se ubica como alternativas a précticas en biotecnologia que suceden en academia y ciencia corporativas.
85 Aqui hay un juego de iméagenes sociales. Vaage (2016a:111, nota al pie 4) menciona un par de connotaciones, que “garage biology”
para la cochera en connotacion masculina respecto la tradicion de experimentar en cocheras (IT hacker tradition); en tanto que
“kitchen biology” para la cocina, cocinar dentro de la casa considerado como femenino. Y me permito generalizar biologia y
biotecnologia desde casa. Del término hacking ademas del que pudiera relacionarse con pirateria en espafiol, Vaage (2016:112) sefiala
otros significados que se le han asociado debido al nombre de eventos dando connotaciones de fresco, innovador y fuera de la
corriente.
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los afios han reducido los costos y hay cierta descalificacion (diskilling) de la biotecnologia con la creacion de
partes estandarizadas, kits y otras herramientas simplificadas que permiten que multiples actores participen en
los méargenes. Y es la biotecnologia marginal o fringe biotechnology la palabra y definicién propuesta por
Vaage (2016:111) para mostrar heterogéneos arreglos y aproximaciones sociales y cultuirales a la
biotecnologia, siendo esta ultima entendida como toda manipulacion humana de procesos bioldgicos. Asi Vaage
sostiene que las biotecnologias fringe y la institucionalizada coinciden en poner en el ojo publico a la
biotecnologia, ambas utilizan métodos biotecnoldgicos para propoésitos distintos a los cientificos por actores que
no necesariamente tienen el mismo entrenamiento formal, lo que plantea cuestiones éticas y las dos tienen
relacion con implicaciones de la biotecnologia, como el derecho de patentes por aplicaciones de tecnologias.

Vaage (2016a:112) elabora fringe biotechnology, donde fringe incluye lo que esta afuera, lo marginal o parte
externa de un area, grupo o esfera de actividad; esta combinacion de términos es explicitamente opuesta al
principio de precaucion; bioseguridad y bioproteccion son preocupaciones constantes por la no regulacion de
los actores dentro de estas areas fringe. Y desde esta parte externa la conceptualiza como heterotopias u otros
espacios de acuerdo con Michel Foucault (1986, citado por Vaage) como espacios con propiedades
contradictorias, practicas con sus logicas internas, objeticos y valuaciones (lbid., 2016:113). Es asi como
destacan coincidencias entre las propias practicas, como esta propuesta con el movimiento maker
(autodenominados asi por su participacion en Maker faires) de la cultura DIYbio por el uso innovador de
tecnologia y nuevas aplicaciones (Ibid., 2016:114). En el entorno de la biotecnologia marginal®® la bioética esta
en el espacio del activismo junto con open hardware, open source, biohacking, cyberpunk; free & open
software, biopunk y biopolitica. Y para el ADN destaco una propuesta citada en Vaage (2016a:116) que estimo
un ejemplo de uso social muy amplio, se trata del proyecto de arte nombrado como Microvenus (1986-2000)
desarrollado por Joe Davis, Dana Boyd y Jon Beckwith que compendia como la idea de que el ADN pueda ser
una unidad de almacenamiento de informacion, para ello utiliza plasmidos de la bacteria E. coli [no menciona
explicitamente pero supongo por contexto se trata de ADN] en un primer caso de tecnologia recombinante de
ADN usados para arte; ademas la bacteria insertada podria viajar a través del espacio y servir para transmitir
mensajes a inteligencia extra terrestre y con la peculiaridad de que su apariencia es similar a la runa alemana de
la “Madre Tierra”, simbolo de genitales femeninos externos.

De este proyecto Davies (1996:70) explica que microvenus en un organismo de ingenieria genética que tiene
muchas copias de una molécula disefiada por el artista y sus colegas, la molécula artistica es un pequefia parte
de ADN sintético que contiene un icono visual codificado incorporado en una cadena viviente de la bacteria E.
coli; es dice Davies “una imagen poética”; el proyecto Microvenus demuestra una forma en la que informacion
extrabioldgica puede escribirse en el ADN y también que este proyecto procede de tradiciones artisticas y de
nociones interdisciplinarias de mensajes universales por lo que ciertos materiales biolégicos son Utiles para
investigacion experimental de inteligencia extraterrestre.

% Vaage (2016:114) cita al modelo DI'Ybio de H. De Vriend y P. Van Boheermed, los otros tres espacios son el arte, ciencia y
hobbyism.
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Se tiene que la estructura de la cadena del ADN (mismas letras en ser humano y en otros vivientes) significada,
usada y aplicada para fines no médicos estd asentada con medios formales por un sistema profesional e
institucional que da seguimiento a las acciones y conductas de los involucrados por medio de normas,
instituciones responsables, aqui lo formalizado. Las actividades no formales resultado de actividades
individuales y de asociacion en torno a intervenciones en la biomolécula para fines de destino final como
bioproductos para usuarios; esto Ultimo podria ser asunto, plantea la posibilidad de formalizarles, integrarlos al
patron institucionalizado, regular por normas sus actividades al menos en lo que toca a las précticas o protocolo
de obtencién de muestras, usos subsecuentes no relativos a su desecho, almacenaje, otros usos y usufructos
posibles, estdndares de calidad y garantias de seguridad y precision de los bioproductos que se ofertan al
consumidor, que éste pudiera ser vulnerado al recibir —y pagar- por informacién parcial, imprecisa 0 quiza
errdnea. Es al final que la atencidn y direccion de intereses, voluntades, medios, fines y consecuencias; lo que
relativiza las intervenciones sociales en el ADN humano y como objeto-cosa, sea para generar otros objetos ya
no del tamafio de una molécula sino de materiales visibles para obras mayores.

Este bioobjeto-cosa en asi en razon de los actores cuyas voluntades e intereses heterogéneos solo tienen en
comun y formalizado (institucionalizado) el uso de un mismo conjunto de herramientas y equipos
biotecnologicos emanados de la biotecnologia institucionalizada. En esta area libre parecen congregarse
diferentes reune voluntades ejecutadas en espacios delimitados por los propios interesados pero sin norma
formal, sin observancia de practicas éticas, lo que no es claro es si las conocen y deciden no atenderles; esto es
bésico tanto por las intervenciones y resultados de ellas en la propia biomolécula, sus formas de obtencion,
manejo y desecho pareciendo asi un objeto intermedio para fines de bioobjeto final en los que intervienen
diferentes racionalidades; en prioridad la de tipo afectiva hacia el objeto ADN; luego la racionalidad
instrumental que consistiria en usar el ADN como medio para fines estéticos —alejamiento de lo fisico para
experiencias disimiles- y para otros posibles propoésitos sociales.

Estimo que la medida de riesgos en estas practicas marginales de la biotecnologia (fringe) son precisamente el
reto, aunque viendo como un sistema la reproduccion de practicas heterogéneas de actores diversos, se tiene que
con los recursos ingresados (tecnologias) hay un limite para conductas de actores participantes aficionados, no
asi para aquellos otros con mejor capacitacion y entrenamiento en biotecnologias. Y finalmente destaco que en
este contexto la bioética mantiene su caracter de ejecucion, de movimiento de actores, de activismo; deduzco
también que parten de ella posturas que llaman la atencion sobre seguridad y proteccion en el manejo de la
molécula y equipos tecnologicos utilizados, lo mismo que veladamente apuntan a la responsabilidad de los
actores gque con aparente distancia del patron normativo atienden con diversidad de criterios, esto por parecer
que el patron de conducta imperante es la creatividad, invencion que suele ser no sujeto a una norma de
conducta moral ni coercitiva. Y digo aparente porque los actores y su creatividad no estan aislados de otras
actividades y de la propia sociedad que se estructura por alguna manifestacion de instituciones como normas,
patrones de conductas sociales, creencias, valores ejercidos, decisiones de gobierno, etcétera.
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Situaciones de contacto entre el interés publicoy en ADN humano

Se deducen de las situaciones consideradas algunos puntos de contacto o incidencia entre el interés publico y en
ADN humano y sus biotecnologias y se organizaron como areas generales de incidencia de la gendmica humana
en cuanto a politicas publicas:®’

1. Servicios de salud publicos y privados.
a. Salud publica, poblacional e individual.
b. Servicios particulares de salud, utilizar la informacion para el mejoramiento de la salud,
individual y publica.
C. Regulacion de los servicios particulares de salud, por ejemplo de laboratorios privados de

investigacion genOmica; estandares y normas de atencion, de operacion, infraestructura,
montos de inversion, socios, duracion de los establecimientos, aspectos éticos y bioéticos.

d. Regulacion de los servicios de salud que se ofrecen via internet para pacientes, usuarios,
consumidores, adquirientes que residan en el pais.
e. Establecer estandares de calidad y validez para las pruebas de diagndstico con base en ADN

0 en genoma humano para fines de salud en relacion al paciente o beneficiario (prenatal,
asintomatico, de confirmacion, por ejemplo) o bien para fines de asesoria y consejeria
genetica y gendmica para estilos de vida del beneficiario, consumidor, usuario, adquiriente
que se ofrezcan en servicios publicos, privados o mixtos.

2. Libertad de investigacion
a. Formacion de profesionales
b. Espacios de investigacion y académicos

3. Seguridad en investigacion, libre pero segura y en informacion y datos del ADN total o parcial, sus
elementos circundantes y ambientales celulares. Manejo, resguardo de datos bioldgicos vy
bioquimicos.

4. Cooperacion internacional, en estandares vigentes. Acuerdos, convenios en materia de derechos
humanos, de ciencia y tecnologia y relacionados como inversiones, mercados, productos.

5. Servicios de aseguramiento: Derechos y obligaciones de aseguradores en relacion al asegurado y de
los asegurados. Reglas, criterios de contratacion para seguros de vida, de servicios médicos.

6. Condiciones de trabajo como puede ser, por ejemplo, en procesos de reclutamiento de personal y su

relacién con analisis, diagnosticos basados en ADN o genoma a potenciales trabajadores para su
contratacion a largo plazo (parangén, prueba de embarazo), vigilancia de la salud de los integrantes
de la organizacion y su relacién con analisis, diagnosticos basados en ADN o0 genoma para su
permanencia, ascensos, jubilaciones, sistemas de ahorro para el retiro.

7. Bancos de informacion gendmica. Lineamientos institucionales, legales y administrativos para su
establecimiento, administracion y gestion de operaciones. Estandares, sistemas, procesos Yy
procedimientos para la obtencién, almacenamiento, manejo, disposicién y usos de muestras, datos e
informacion derivados. Estandares, sistemas, procesos y procedimientos para el acceso, uso, manejo,
disposicién de la informacién depositada en dichos bancos.

57 El listado general esta basado en la sesion de trabajo con el tutor Doctor Diego Valadés. 113, UNAM. Ciudad de México, junio de
2014.
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8. Servicio civil especializado.
a. Servicios administrativos, en autorizacion, supervision y control de los elementos de este
listado.
b. Servicios jurisdiccionales, para dirimir conflictos cuando se presentes en materia civil
(sucesiones, filiaciones), laboral, penal.
C. Servicios periciales en gendmica, caso ejemplo existen en ingenieria quirdrgica, ha de
desarrollarse en materia genomica.
9. Politica criminal, se anoté como parte de la explicacién de este punto el no tratar como delincuente a

todos aquellos con el mismo estdndar gendmico. Sobre esto sefialar que no se trata de un
determinismo, méas bien de cierta forma de epidemiologia de delitos violentos, esto es, utilizar la
informacion para el mejoramiento de la salud, individual y publica, de otro modo es para excluir.

10.  Inversion puablica, privada y mixta local o/y con participacion externa en investigacion de la
molécula de ADN, genoma, sus constituyentes y relaciones, asi como demas elementos circundantes
y ambientales para desarrollar biotecnologia genémica en el pais.

Ejercicio de vinculacion entre norma, incidencia y estructura institucional apertura de deliberacién

Se exponen situaciones generales de incidencia de la gendmica humana en instituciones vinculadas por
preceptos 0 guias de conducta que se asientan en el valor justicia y puntualizan en igualdad, equidad como
referentes de asignacion de beneficios a colectivos, vulnerables y no vulnerables.

Tabla 3. Intervenciones en torno al ADN humano, situaciones sociales, norma e institucion

Situacion social

Intervencidn bioética por norma, valor o precepto de
conducta social

Estructura institucional y precepto
institucionalizado

1. Servicios de salud
publica, privada

Principios derivados del Informe Belmont y principios
de Beauchamp y Childress: autonomia, beneficencia,
no maleficencia, justicia, Libertad y Derechos
humanos. Costo-beneficio, riesgos, ética de bienes,
maximos y minimos como fijacién de rangos.

Sistemas de salud con sus
establecimientos. Sectores publico
y privado.

Personal, infraestructuras fisica,
tecnoldgica, organizacional.

2. Libertad de
investigacion e informacion y
datos

Libertad, justicia, principio privacidad, derecho al
acceso a conocimientos y sus beneficios.

Etica de profesiones aplicada en acceso, uso, manejo,
gestion del acceso a la informacion genética vy
gendmica.

Sector cultural y ciencia, sistema
de innovacion, transferencia,
acuerdos, fondos y modalidades
de inversion.

3. Seguridad en
investigaciény en
informacion

Libertad y responsabilidad, seguridad, privacidad.
Derechos humanos y principios beneficencia, no
maleficencia justicia distributiva y retributiva, libertad
de expresion (Derechos humanos).

Normas administrativas,
protocolos y normas en materia de
bioseguridad, investigaciéon en
seres humanos.

4. Cooperacion
internacional, derechos
humanos, ciencia y tecnologia

Cooperacion 'y solidaridad (Derechos humanos).
Igualdad y equidad.

Sector publico, privado y social;
mercado, inversiones, productos
en ciencia, tecnologia desarrollo,
innovacion y transferencia.
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5. Servicios de
aseguramiento

Principios derivados del Informe Belmont y principios
de Beauchamp y Childress: autonomia, beneficencia,
no maleficencia, justicia. VValor solidaridad.

Regulacion de actividades de
aseguradoras.

6. Condiciones de
trabajo

Valor: Libertad. Valor: Justicia

Derechos humanos y Principios derivados del Informe
Belmont y principios de Beauchamp y Childress:
autonomia, beneficencia, no maleficencia, justicia.
Cooperacion, solidaridad. Gestién responsable; costo-
beneficio, riesgos, utilidad.

Sectores publico, privado y social.
Organizaciones productivas, de
servicios y de diferentes formas
do organizacion.

7. Bancos de
informacion gendmica

Principios derivados del Informe Belmont y principios
de Beauchamp y Childress: autonomia, beneficencia,
no maleficencia, justicia, Libertad y Derechos
humanos. Costo-beneficio, riesgos, ética de bienes,
maximos y minimos como fijacién de rangos.

Gestion responsable (por valores) en sectores publico,
privado, social.

Sistemas de salud
establecimientos.

con  sus

Medicina forense.

Personal, infraestructuras fisica,
tecnoldgica, organizacional.

8. Servicio civil
especializado

Libre eleccion de profesiones..
Gestion responsable (por valores) en sectores publico,
privado, social.

Sector y aparato publicos, cabeza
de sector.

Entrenamiento y capacitacion de
personal en materia de ADN y sus
aspectos éticos, bioéticos y otros
sociales.

9. Politica criminal

Libertad y justicia procedimental, Derechos humanos,
principios: autonomia, beneficencia, no maleficencia,
justicia.

Sistema penitenciario.
Medicina forense.

10. Inversién publica,
privada y mixta; local o/y con
participacion externa

Libertad y principio de responsabilidad social. Justicia
distributiva y  procedimental.  Solidaridad vy
cooperacidn. Utilidad.

Sectores publico, privado, social.
Sistema financiero.

11. Sociales e
industriales no relacionadas
con salud humana

Valor: Libertad, principio responsabilidad social,
cooperacién y derechos humanos.

Solidaridad y cooperacion.

Gestidn responsable (por valores) en sectores publico,
privado, social.

Grupos no organizados,
asociaciones y otras formas de
entidades de los sectores privados
y sociales.

Cultura organizacional, ética de
profesiones.

Fuente: Elaboracion propia

Otro aspecto que permea a este ejercicio es el imperativo de Jahr “tratar a todo ser vivo no s6lo como medio
sino como fin; aqui no hablo de flores cortadas para desecharlas, ni de juzgar la agresividad de animales para
defenderse, alimentarse y sobrevivir; se trata de un fragmento de materia con reconocida relevancia biolédgica y
social pero que no es planta, animal ni ser humano; es asi que es justificable si calidad de cosa en la que es
socialmente aceptada la intervencion deliberada, dirigida y vigilada; sancionada.
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VII1. ;Qué alternativa de solucidn se considera para algun problema social-bioético en el ambito
institucional?

La alternativa es un modelo, una construccibn modelada de las situaciones como problemas sociales,
potenciales o de hecho. El objetivo es indicar elementos generales y basicos que incluyan actores como
participantes desde diferentes posiciones dadas por actividades sociales y econdémicas, como sujetos de
acciones, es decir, receptores de acciones y ejecutores en funcién no de intereses personales o por actuaciones
de dominacién o imitacion. Los actores sociales tienen intereses relativos a un mismo objeto dado por la
situacion comdn que es participar de alguno de las manipulaciones en el ADN humano (en laboratorio, en la
conica o0 en la cochera) y en sus bioojetos y bioartefactos derivados, asi como de los discursos que se
desprenden de ellos. En esta figurada situacion hay condiciones o determinantes de la accion social lo que
excluye inetereses individuales y condiciones de influencia dadas por algun tipo de dominacion entre actores
que intervengan en relaciones de interaccion social. Entonces reconozco como significado de la descripcion del
concepto situacion a un ambiente, esto es, un conjunto de determinantes y alternativas para la accion social con
posibilidades de realizacion o de limite que estan asentadas en una norma legal, institucional de gestion y
organizacion. Existen recursos cognitivos, tecnicos, materiales, economicos, financieros y posiciones morales y
referentes bioéticos ejercidos en colectivos organizados de manera formal o institucional y auto organizados.
Esto da cuenta de que a medida que un colectivo social retne actores, acciones sociales y sujetos de accon se
diferencia de otros similares y tienen en comun es la categoria de realizar acciones, hacer operativos valores y
generar interacciones entre ellos por el interés colectivo, decisiones y generacion de bioojetos, bioartefactos y
biodiscursos sobre un ADN humano en la forma de concepto con descripcion cientifica y con diferentes
significaciones sociales.

El problema es distribucion y el acceso de los bienes y servicios derivados de los usos sociales de las materias
bioquimicas citadas y de sus tecnologias, entre los miembros de la sociedad que los soliciten, los requieran, los
necesiten, los compren, los adquieran. La propuesta de solucion en términos generales es la reunion de oferentes
y demandantes en funcion de vulnerabilidades y asignaciones por medio de una entidad social con estrategias
institucionalizadas regidas por un patrén institucional como propuesta tedrica o de inicio ejecutivo.

En el capitulo previo expuse referentes tedricos y situaciones relavivas intervenciones sociales utilizando
informacion y la molécula de ADN humano. En esta seccion considero esta imagen conjunta, como una
coleccidn de variantes del mismo tema para tratarla desde la propuesta de bioética institucional con un matiz de
emprendimiento social. Con esto se asienta un sustrato empirico, algunas de las variantes que agrupa puede
tener el estatus de problema social. Me explico, para que el problema social® sea valorado como un asunto que
pueda integrarse en la agenda politica y en consecuencia ser un problema publico que se resuelve mediante una
politica publica implica grosso modo estas etapas: analisis de actores involucrados, analisis de procesos de

8 a definicion del problema exige otros criterios. Uno basico es la definicion politica del problema social. Aqui siguiendo a Subirats,
et al. (2008:116) se tiene que para definir politicamente el problema politico conlleva la decision de emprender una intervencion
publica, el marco [punto de partida y de referencia] o delimitacion del problema pulblico a resolver, que los actores publicos
identifiquen causas el problema y definan formas de intervencion previstas.
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tematizacion que expongan recursos, reglas institucionales para toma de decisiones, analisis de contenido
sustantivo, esto es, influencia del conjunto de actores implicados y sus estrategias para la inclusion en la agenda.

Propdsito de problema de gobierno e interdisciplinariedad refiero el examen de Matus (1997) para quien un
problema de gobierno cruza horizontalmente todas las especialidades, en sentido tematico por la
interdisciplinariedad donde un problema de salud es al mismo tiempo un problema politico, econémico,
organizativo, juridico. La interdisciplinariedad no es el problema de gobierno, el reto es la interaccion creativa
(1997:6, italicas del original), al hablar de plano vertical alude a cada disciplina y en lo horizontal atraviesan
problemas de la realidad (de salud, desarrollo urbano por ejemplo), éstos exigen una metateoria para
comprender el proceso de produccion social desde la perspectiva del actor comprometido en la accién; la
decision exige soporte en conocimiento vertical més el transversal de las ciencias y técnicas de gobierno.

Y tomo como plantilla la l6gica expuesta en los capitulos anteriores donde figuran conceptos como valor,
norma, accion social, interacciones y el bio-objeto ADN humano relativos a bases y sustentos tedricos de varias
disciplinas ética, bioética, estudios organizacionales y sociologia. De la coleccion citada, las situaciones tienen
sus propias caracteristicas, actores, medios y fines, consecuencias; el objeto ADN humano sea la propia
biomolécula, sus formas de intervencién o manipulacion; o bien las significaciones de ambas en tan variadas
aplicaciones, desde mensajes y metaforas, bioobjetos y bioartefactos de base biotecnoldgica; bienes y objetos
que utilizan las representaciones anteriores para su venta al publico.

Con estas cargas de significados los (bio) bienes y servicios resultantes y en uso son o actuales o potenciales
asuntos de interés en la sociedad; aquellos que retnen las condiciones de problema social, problema publico en
razon de la convocatoria de diferentes actores organizados para atenderlo, solucionarlo. Asentado esto, advierto
que, si bien toda conducta de colectivos organizados puede ser enjuiciada en términos morales, cada grupo tiene
algun codigo de conducta (escrito o no) que les guia en grupo y en sus relaciones con otros colectivos e
instituciones. Luego no es mi interés estudiar sus morales sino lo qué hacen con la biomolécula, con lo que
saben de ella y con sus imagenes; esta plasticidad y elasticidad el ADN humano en diferentes manos sociales.
Asi cada situacion expresada tiene actores y sujetos de accion social, algun conjunto de informaciones y
conocimientos relativos al ADN humano que utilizan adaptandolo a ambitos sociales de salud humana y otros
ambitos. La transicion de alguna de estas situaciones a problema social implica ademas de accion social, accion
colectiva, estrategias (internas y de relacion con otros colectivos e instituciones), recursos (técnicos, financieros,
de mercado, etcétera) y antes de esto agentes o0 actores interesados en hacer, esto es que tienen como razon, y
motivo de emprendimiento sea una idea, proyecto de hacer con el ADN humano en alguna de las
manifestaciones enunciadas. Aqui la base de que la situacion se definiria como problema social al surgir de la
sociedad civil. Ademas de continuarla en el andamiaje de normas juridicas, institucionales y sociales.
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VIIl.1. Elementos tedricos

En la seccion de propuesta de bioética institucional se anuncié una ampliacion de la perspectiva institucional
que consistente en atender la generacion de patrones sociales mediante estructuras en ambientes construidos
socialmente como son las organizaciones y las instituciones. Lo que corresponde a uno de los particulares
atendidos el isomorfismo desde el andlisis organiza. El nivel que atiendo es el meso, esto es superior al &mbito
individual [micro] pero no comprende todas entidades colectivas [campos organizacionales] sino las relaciones
entre colectivos con determinadas situaciones, como Se expusieron anteriormente, y sus ambientes.

El isomorfismo desde el analisis organizacional basado en la sociologia implica rechazar modelos de actor
racional que privilegia la accion instrumental, un individuo maximizador, independientes que son la base del
isomorfismo en economia; la orientacion sociologica percibe a las instituciones como variables independientes,
hacia explicaciones cognoscitivas y culturales (Dimaggio, Powell, 1991,1999:42). Desde estas disposiciones
sociologicas hay muchas instituciones, muchas cosas se pueden institucionalizar incluso las conductas. El eje
desde el nuevo institucionalismo [en la teoria de la organizacién] atiende a estructuras y procesos
organizacionales, practicas y acuerdos en organizaciones tan distintas como escuelas, acuerdos en el mercado de
trabajo, el Estado y corporaciones (Ibid., 1991,1999: 43) y la atencion esta en la persistencia de practicas, en su
reproduccion en estructuras que hacen en cierta medida que se sostengan ellas mismas. Desde el
institucionalismo orientado a la sociologia los individuos no eligen libremente entre instituciones, costumbres,
normas sociales o procedimientos legales. Los actores asocian acciones y situaciones mediante reglas de lo que
es adecuado (March y Olsen en Dimaggio, Powell, 1991,1999: 44). Las elecciones y preferencias individuales
se entienden dentro de estructuras culturales e historicas en los que estan (Ibid., 1991,1999:44) y bajo esta
Optica la accion legitima estd condicionada a diferentes elementos como son, las sociedades, diferentes &mbitos
institucionales, diferentes tiempos y supuestos que motivan la accion legitima en la que pueden actuar las
personas o colectividades y sobre las formas de accion adecuadas; la eleccion racional también refleja rituales y
mitos que constituyen y limitan la accion legitima.

Estas bases abstractas en relacion al objetivo de la tesis dan cuenta de que el Estado es el actor con la autoridad
representativa y con la capacidad de decidir sobre aspectos que afecten a su poblacion; si bien so6lo los adultos,
mayores de edad o ciudadanos pueden tener cierto grado de influencia en esas decisiones de gobierno y lo hacen
a través de organos que los representen, en términos de voluntad no de patrimonio, la propia estructura
operativa del Estado contempla ejecutores, medios y recursos para iniciar, modificar, suprimir y terminar
decisiones de gobierno, incluye mecanismos de vigilancia en su funcionamiento para que las decisiones de la
poblacién y las de sus representantes no sean absolutas.
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VI111.2. Modelo organizacional y el problema social bioético, deliberaciones

Tomo elementos centrales del modelo de comportamiento organizacional de Graham y Zelikow (1999:143-145)
que esta situado en organizaciones de gobierno y el desempefio de sus cometidos depende del comportamiento
de las personas, cada organizacion establece procedimientos estandares de operacion. EI comportamiento de la
entidad colectiva (organizacion) se explica en términos de sus propositos, de las practicas comunes de los
miembros que la integran. La organizacion establece programas y rutinas que restringen el comportamiento, su
cultura organizacional. Y en la interaccion entre organizaciones diferentes y complejas Graham y Zelikow
(1999:147) destacan en relacion a su funcionamiento lo siguiente: “Estas organizaciones complejas
frecuentemente manejan materiales muy peligrosos o desempefian operaciones que conllevan grandes riesgos
inherentes a la vida humana. Los sistemas operativos basicos, en si mismos muy elaborados, estan reforzados
por sistemas de seguridad, todo con sus propios programas. Sistemas y programas interactan a veces con
resultados sorprendentes y otras con resultados fatales.” En este modelo la accion estd programada, el
comportamiento sigue la publicacion de rutinas preestablecidas, hay objetivos del a organizacion que fungen
como mandatos. Hay situaciones [a cargo de la organizacion] que no pueden construirse con procedimientos
estandares en esos casos sefialan ambos autores (Ibid., 1999:171) la entidad indaga, examina y el como lo hace
asi como el limite a su busqueda estan determinados por las rutinas existentes; la entidad busca cursos de accion
alternativos orientados al problema, se enfoca en el malestar a evitar.

1. Se plantea un modelo de proceso organizacional que se desarrolla en un escenario de cooperacion
entre actores, en el marco de deliberacion entre actores tedricos de un problema social-bioético
atendiendo sus fundamentos y principios de asignacion de bienes gendmicos a personas vulnerables,
enunciando fundamentos normativos de conductas para generar una propuesta que desde la bioética
institucional que colocar en contacto a dos grupos de actores, aquellos que generan bienes
gendmicos y a quienes los usan , necesitan o solicitan integra proceso de formacién de una politica
publica con participacion de la sociedad y relne las siguientes caracteristicas:

2. Toma de decisiones en el ejercicio de deliberacion e intercambio de situaciones en el problema
social-bioético.

3. Se esbozan resultados y alternativa de solucion como abstraccion, representando elementos generales
del conjunto de situaciones con cierto matiz de emprendimiento.

Se trata de un ejercicio de deliberacion en el que se desarrollan de manera simultanea procesos: El organizar
actores, premisas, decisiones y propuestas, acciones de organizar cargo de agentes colectivos cuyas decisiones
recaerian en el cuarto agente colectivo (voluntad acotada, vulnerables) Se pondera la norma como mandato y
como precepto en la sociedad a la que se circunscriben los actores. No se considera que los actores colectivos
formen una entidad u organizacion social propiamente dicha. Se puede considerar una iniciativa o proyecto,
esto es que las alternativas a decidir tengan sus correlatos en un actor responsable de ejecucién y seguimiento.
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Deliberar el seleccionado problema de incidencia del ADN y gendmica humana en la sociedad, su abordaje
tedrico y propuestas a través de un proyecto finito (proyecto, plan, programa, estrategia, guia, recomendacion,
etcétera) y con un par de objetivos comunes y continuados: 1) preceptos en bioética y sociales de los usos de la
molécula de ADN, genoma y gendmica humanos y 2) distribucion y acceso a los biobienes basados en dicha
biomolécula y su biotecnologia.

VI111.3. Actores que toman decisiones y actores receptores de las decisiones, variables involucradas

Los actores. Son aquellos que toman decisiones y los otros, aquellos en los que recaen las decisiones. Se trata de
actores colectivos estructurados por su pertenencia de profesién ligada a una disciplina y con filiaciones
institucionales. Se asume que sus integrantes dan a conocer un conjunto de propuestas por medio del sistema
cientifico de su area del conocimiento. Bajo la mencion de actor refiero a colectivos y formaciones sociales, con
conjuntos de relaciones sociales en su interior, donde hay diversidad en juicios valorativos y de acciones
sociales, tienen mecanismos y criterios de seleccion entre las alternativas para latomar sus decisiones; mismas
que se pueden percibir individualmente pero su seleccion, orden, manejo, ejecucion y evaluacion pueden ser
responsabilida de uno cuantos actores dentro de su mismo colectivo organizado. En sus relaciones externas,
sostiene intercambios con el andamiaje institucional, en algin momento también con el Aparato publico, es
decir, tendran que resolver cuestiones con aquellas organizaciones responsable del Estado formalmente
establecidas; lo mismo que se relacionardn con otras organizaciones que realizan investigacion y ofrecen
productos, bienes y servicios sobre la materia biotecnoldgica que aqui interesa. De aqui que las diferntes formas
de organizacién que pueden asumir estos actores colectivos organizados en torno al ADN humano (biomaterial,
bioobjeto, bioartefacto y biobien) dependen de sus relaciones entre colectivos e instituciones, en su
formalizacion la norma juridica, en sus cadenas de valor al involucrarse con mecanismos de la administracion
publica para el acceso y distribucion de los productos, bienes y servicios de ADN, genoma y gendmica
humanos como pudieran ser programas de desarrollo, sectoriales, institucionales y estratégicos, politicas
publicas y estrategias. O formando asociaciones, alianzas y otras formas productivas de mercado o sociales.

Y las variables involucradas son:

1. Ademas de los actores colectivos estan los beneficiarios, usuarios, consumidores, demandantes,
pacientes, adquirientes.

2. Premisas bioéticas, decisiones y criterios de seleccion para el uso, acceso y distribucion del ADN
humano, biotecnologia gendmica y bienes gendmicos, estrategias y mecanismos conducentes.

3. Bienes gendmicos como objeto de interés publico aunado a objetivos sociales (desarrollo
tecnoldgico, econémico, salud, nivel de vida, etcétera) pueden ser objeto de decisiones publicas
gubernamentales, asi como de decisiones publicas con participacion de la sociedad. Donde los
actores interactan entre si mediando bienes genémicos acorde al tipo de accién social en el sentido
expuesto en esta tesis.

4. Decisiones de colectivos, alternativas y soluciones.
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Cada colectivo organizado representa en conjunto una identidad, intereses, objetivos, medios y recursos que
confluyen en un mismo fin que en este caso es un asunto problematico que necesita solucion. Asi se manifiesta
como una entidad digamos homogénea en razon del objetivo que fundd su colectivo o asociacién que aqui es
hipotética, pero como proyecto podria formalizarse legalmente. Estos actores involucrados ademas tienen
alguna aproximacion al area bioldgica y biotecnoldgica, sus comportamientos y conductas sociales responden a
cierto patron de conducta establecido por una institucion (sistema juridico, organizacién-institucion), sin olvidar
marcos de valores en la forma de cddigos de conducta profesionales (y la cultura de su colectivo/organizacion),
asi como los que comparten con la moral y éticas en la sociedad.

Hay otros actores, a veces sujetos de accion, que nombré como beneficiarios, usuarios, consumidores,
demandantes, pacientes, adquirientes, en suma, variedades de receptores de los bienes y servicios derivados de
la investigacion y tecnologia basada en la gendmica humana, en el sector publico, privado y social. Lo que
implica una perspectiva distinta de lo que se conoce como “problema del gorron”, éste significado como la
dificultad técnica de excluir a cualquier persona de los beneficios de alguna medida con la consecuente
reduccion en el incentivo para contribuir en los pagos respectivos (Majone, 1997:168). En este caso el contexto
es el de los bienes y servicios la genémica humana, el incentivo en este caso no excluye algin sistema de pagos,
agrega responsabilidad y en cierta medida una distribucion de riesgos.

En una combinacién de participacion de agentes del sector publico y de la iniciativa privada y social. La
representacion de la realidad ofrece una respuesta y solucion al problema seleccionado. Al tomar como base
guia un area de la genémica humana que pueden incidir en la sociedad como un asunto de interés publico,
politicas publicas se puede describir su ambiente institucional y normativo, léase preceptos bioéticos e
institucionales éstos dentro de un marco legal. Para anotar su definicion como un problema publico que puede
ser definido como politico, es decir, como asunto de prioridad social y capaz de ser considerado para la agenda
de gobierno y en esta Idgica que sea susceptible de formular una politica publica.

VI11.4. Hacia la alternativa, una directriz

El enfoque atiende a una directriz en estilo de direccion democratico®® implica la misma funcion exclusiva del
Estado, la coaccion que se ejerce sobre los gobernados bajo un sistema de valores no unilateral y que no
subsume o reduce a cuerpo bioldgico al agente social, se le reconoce a éste como sujeto de derechos y
obligaciones; dicho sistema es compartido entre los miembros de la sociedad por medio de la norma legal y las
institucion responsable es incluyente de otros sectores sociales, el privado y el social, permitiendo asi alianzas
de cooperacion que se pueden ilustrar con modelos de organizacion conocidos como triple y tetrahélice de
acuerdo a los integrantes que participen. En este encuadre los aspectos bioldgicos y bioguimicos son cuestiones

89 Separado de sentido autoritario donde decide e impone una sola voluntad. He mencionado el caracter coactivo de la norma juridica,
que es impositiva y emana de un sistema juridico, que en este caso esta dentro de un orden institucional ejecutado por un sistema de
gobierno democratico y representativo. Es asi que la imposicién es parte del acuerdo social aceptado.
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técnicas, los aspectos sociales de desglosan en recursos para el disefio, ejecucion, seguimiento y evaluacion de
la propuesta de solucion (fundamentos legales, aspectos de personal, financieros, econémicos, de mercado,
técnicos (lo bioldgico inclusive), y los preceptos bioéticos y éticos son parte fundamental de los recursos
culturales de la entidad colectiva responsable de la propuesta, se asientan estos preceptos como fundamento del
su sistema de valores y de la base original, la idea 0 misién que conjunta esfuerzos.

VI111.5. Determinantes, factibilidad del modelo y restricciones

1. Actores definidos cada cual capaz de definir alternativas, deliberarlas como colectivo, ejecutar y
evaluar. Voluntad de actuacion y ejecicio o accion consecuente.

Generacion de conocimientos, objetos cientificos y técnicos.

Produccidn/generacion/resultas de bienes y servicios cientificos tangibles y no tangibles.
Generacion de organizaciones que ofrezcan dichos bienes y servicios o las ya establecidas.
Normas, social, legal, ética; asi como preceptos y principios bioéticos.

arown

Si la propuesta recayera en una iniciativa de intermediacion ente un colectivo de la sociedad y el aparato de
gobierno, cercano a la formacion de algin instrumento de politica publica. Las alternativas de decision, su
valoracion y seleccion pasarian por la formacion de estrategias, procesos, premisas, objetivos. Para esto una
acepcion de estrategia [concepto polisémico] es patron, esto es siguiendo a Mintzberg et al. (1998,1999:25,26)
como “... coherencia de conducta en el tiempo” y con el calificativo de emergente permite ajustes, pues lo
previsto y pretendido en un momento y que tuvo cierta convergencia o patréon se diversifica, cambia. Esto
remite a la propuesta del mismo autor de la formacién de estrategia como un proceso emergente (Ibid.,
1998,1999: 226; escuela de aprendizaje) que corresponde si a individuos y a colectivos que en una situacion han
aprendido de ella, ya se conducen entre el cambio y con el tiempo convergen en un patrén de conducta
funcional. Entre los rasgos de la formacion de estrategias enfocadas a manejar el conocimiento en una
organizacion (lbid., 1998,1999:264,265) estan un entorno complejo, el colectivo aprende lo mismo que el
directivo y el aprendizaje va sobre la marcha, de forma emergente, mediante conductas que atienden el
pensamiento retrospectivo para dar sentido a la accion; las iniciativas de estrategia las pueden tomar cualquier
con capacidad y recursos para aprender, hay iniciativas que se desarrollan, otras se abandonan y estan las
promovidas por actores por a lo largo de la organizacion y en nivel directivo que da impulso a la estrategia. Con
esto se asienta que las estrategias promovidas [de éxito] conforman experiencias que llevan a patrones que son
los que se convierten en estrategias emergentes, mismas que al ser reconocidas pueden ser reconocidas [en este
caso por la organizacion] y ser después formalmente premeditadas. La secuencia general queda asi: estrategias
como patrones del pasado que pudieran ser planes para el futuro y asi ser perspectivas de orientacion de la
conducta general.

Y lo anterior enfocado a la propuesta aqui planteada la manejo como equivalencia, esto es, y si las alternativas
siguieran un patron similar al de las estrategias aqui enunciadas, se tiene un conjunto de actores involucrados,
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cada cual con alguna calificacion para proponer alternativas; la seleccion es por consenso en funcion del analisis
de beneficios y riesgos, de asignacion de beneficios a determinados sujetos que los reciben en funcion del
cumplimiento de un perfil de vulnerabilidad, de necesidades sustantivas y sentidas; lo mismo que de la
disponibilidad del bien a distribuir y de la existencia de entidades responsables del proceso de distribucion y
verificacion de resultados.

Aqui una observacion, esta perspectiva de estrategia se adscribe al ambiente managerial de empresas y en
decisiones directivas, la propuesta que esbozo atiende primordialmente al proceso de organizar actores,
alternativas, seleccion, aplicacién y supervision de resultados en ambiente cambiante; por lo que precisa
consideraciones generales de como es la estrategia para encontrar coherencia entre actores, deliberaciones y
acciones; por lo que al colectivo formado se le considera no una organizacion sino un grupo formado ex profeso
y con caracter temporal para analizar, deliberar, decidir y proponer a propoésito de un problema social-bioético
que cualifique como problema publico y sea asi parte del entramado de un procesos de accion publica. Esto en
un primer momento. El subsiguiente escenario corresponde a periddicas formaciones de grupos o colectivos con
fines de revision del tema, alternativas, seguimiento y ajustes; también en caso de formar una entidad social
(comite, organizacion, instituto, observatorio, asociacion o alguna otra forma organizacional) que ya funja como
organizacion y para entonces los actores integrantes habran de sujetar conductas, valores y acciones al marco o
plan organizacional; al institucional del aparato publico si fuera el caso o al de la entidad privada o social
correspondiente. En esta perspectiva se menciona un entorno complejo, el cual aqui pretendo caracterizar como
condiciones que facilitan, aletargan, suspenden o detienen alternativas de decision y estrategias para conseguir
un resultado premeditado, previsto, esperado.

Para lo anterior estimo restricciones relativas a la factibilidad que con base en Majone (1997) corresponde al
margen entre lo deseable y lo posible y tomo su propuesta y las adapto a la propuesta que desarrollo:

1. De mercado: la reducida oferta local de bienes y servicios derivados de la genémica humana ofrecidos
en el sector publico, tomando como referencia los ofrecidos por el INMEGEN.

2. De producto: guias y normas oficiales para la calidad de los bienes y servicios derivados de la
investigacion y tecnologia de la gendmica humana. Y su equivalente para la prestacion de servicios.

3. Organizacionales: barreras de acceso, incipientes mecanismos, procedimientos y procesos para el
otorgamiento o prestacion de servicios en el sector publico y en el privado, civil o comercial, locales o
externos.

4. De recursos: presupuesto publico asignado a la ciencia y tecnologia en genémica humana, asi como al
desarrollo de productos.

5. Tecnoldgicas: la capacidad instalada de la infraestructura en relacién a la demanda de servicios de
atencion médica y bioética en el INMEGEN, por ejemplo, en materia de cancer, desordenes
metabdlicos, por ejemplo. Vida til y obsolescencia del equipo instalado.

6. Legales: se cuentan con criterios generales enunciados en normas de calidad y de servicios de
organismos internacionales como 1SO, OHSAS, en productos y servicios en gendmica humana pero no
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en una norma oficial. Se busca contar con estandares de calidad de bienes y prestacion de servicios a
beneficiarios, pacientes, usuarios y consumidores.
7. El acceso y la distribucion de los bienes y servicios del ADN, genoma y gendmica humana a su
conocimiento por medio de servicios de comunicacién
a. Consumo por canales de distribucién: en organizaciones del aparato publico estatal, en
organizaciones de la iniciativa privada; en el mercado.

VI111.6. Criterios distribucion y acceso

En apartado anterior referi criterios de distribucion de unidades de beneficios entre actores, en términos
abstractos y sefialé algunas premisas de administracion para proyectar, formar alternativas de decision esto es,
perfilar y formar categorias de cualidades que caractericen las condiciones, circunstancias, necesidades de
aquellos sujetos a procesos de decision que se significan como vulnerables.

Respecto al entorno de tales sujetos estdn inmersos en demandas econdémicas, de mercado donde sus
necesidades se contrastas para estimar si hay o no en los espacios institucionales oferta para ellos. Luego las
circunstancias de los sujetos, ellos son significados por actores sociales en funcion de si poseen cualidades
independientes de sus ingresos monetarios, colocandoles ahora como un sujeto de beneficios institucionales
juridicos y administrativos, preceptos convenidos y otras normas éticas reconocidas como autoridad en la
materia, en este sentido son sujetos vulnerables por carencia, acceso limitado a servicios publicos y beneficios
signados en organismos internacionales establecidos que se acotan a conceptos como acceso a salud, libertad de
expresion, acceso a conocimientos y tecnologias, acceso a seguridad personal, educacién, servicios de
identidad, entre otros que son especificos en funcién de donde este situado el sujeto vulnerable. Estos criterios
los ubico en el plano institucional de asignacién de bienes valores. El otro criterio de asignacion de bienes en la
forma de productos y servicios, en este caso de bienes gendmicos es el disefio de rangos, donde en funcion de
establecer (un colectivo autorizado, legitimo) cualidades a cumplir por el sujeto.

En consonancia con estos criterios de distribucion y acceso los ubico en dos planos, el primero es el de valores
y bienes genémicos que ubico en los arreglos institucionales, patrones de conducta formales y legitimos que
norman conductas individuales y colectivas. El segundo es de objetos tangibles que aqui caractericé como
bienes gendmicos a acceder y distribuir, esto es asignando esta vez conforme a las categorias de vulnerabilidad
adjudicadas por deliberacion, situaciones y entornos.

Los criterios operativos complementarios para a quiénes y como que identifico como vias de acceso y costos
quedan expresadas como algunas modalidades de contacto entre actores, vias de acceso y distribucion como
son:
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e Acuerdos, convenios y contratos (norma juridica), convenciones sociales (moral, bioética y normas
institucionales).

e Directo en las instalaciones fisicas de las organizaciones que ofrecen los bienes y servicios basados
en investigacion gendmica o en servicios de secuenciacion de genoma humano.

e Medios electronicos en portales de organizaciones establecidas en el pais o en el extranjero.

e Telefdnica, personal, electrénica por diferentes sistemas

e Los costos varian de acuerdo con la organizacion y el servicio que ofrece.

e Existen organizaciones gubernamentales y de la iniciativa privada que ofrecen sus bienes y servicios
basados en investigacion genémica o en secuenciacion de genoma humano al publico.

IX ¢ Qué resultados de manipulaciones sociales en dichos biomateriales y bioartefactos son problema
social y biobien que requiera la intervencion bioética e institucional y por que?

Problema social de la tesis es “... al abordar desde una bioética institucional intervenciones o manipulaciones
humanas (acciones, conductas y productos) en una biomolécula, en sus bioproductos (resultantes tangibles y no
tangibles) y en los contenidos que se difunden de ellos en la sociedad; explicitar que las recepciones sociales se
manifiestan en usos comunes del lenguaje técnico, aplicaciones de conceptos y bioobjetos en &mbitos de salud
humana y de otros sectores sociales e industriales.”

Aqui se presentaron heterogéneas situaciones con la finalidad de hacer explicitos diferentes formas de
incidencia social en el ADN, de intervenciones que generan conceptos, definiciones, mensajes y discursos en
didlogos multidisciplinarios; comunidades de actores organizados con fines, medios y reproduccion de préacticas
en limites nombrados como actividades sociales, industriales, de salud y de al menos las quince situaciones
expuestas. Actores, molécula de ADN (cosa, concepto, mensaje, simbolo ademas de muestras bioldgicas), sus
ciencias y biotecnologias estan circunscritos a patrones de conductas morales, juridicas e institucionales lo que
proporciona regularidades de procederes, reproduccion de practicas, su reforzamiento y calidad de legitima para
los sujetos de normas que ceden parte de sus voluntades a estas estructuras de referencia.

He venido mencionando como valores justicia y libertad sin pausas, ahora sefialo que la primera es base de
subtipo distributiva, equidad, cooperacién, empatia, responsabilidad, estimacion de riesgos y de beneficios;
construccidn de criterios de asignacion de beneficios y de determinacion de practicas y acciones no permitidas,
cuya latencia da pauta e la formacion de categorias de sujetos vulnerables frente a actores con capacidades de
gjercicio de influencia, originando situaciones que impiden la accién social, otro criterio ligado a este valor.

En cuanto a libertad, manejé voluntad individual y al referirme a colectivos de individuos apunté hacia
acuerdos, convenciones y deliberaciones, que implican dialogos entre individuos autébnomos para decidir,
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proponer alternativas y seleccionar aquella que estiman factible para analizar problemas sociales, bioéticos,
publicos y sociales-bioéticos; lo mismo que para ejecutar la alternativa o conjunto de ellas elegida como
colectivo. Es también en este sentido que la capacidad de decision influye en el curso de la accion individual
atendiendo a la conducta de otros bajo los criterios de accion social, que esta libre de influencia o ejercicio de
autoridad e imposicion. Y en colectivos si hay un sentido de capacidad autbnoma en ellos que generan sus
propias estructuras y patrones a seguir, en los que reproducen conductas, procederes y formas de atencion a
situaciones sociales y problemas que es lo expuesto como isomorfismo institucional y ambientes
organizacionales, en los cuales también hay limites a conductas y procederes; hay la capacidad de delinear
politicas legitimas por decisién de gobierno sobre asuntos especificos.

Del conjunto de situaciones son los medios utilizados y los propositos finales los que pueden develar conductas
y situaciones sociales susceptibles de ser objetos de deliberacion bioética y de incidencia institucional y retomo
aqui del planteamiento del problema el particular de ... implicitas necesidades sustantivas y otras construidas”
como margen para cualificar al problema social-bioético; reconozco margen de discrecionalidad porque para
cada actor el caracter de necesidad sustantiva y construida no es uniforme; que el conjunto la situaciones
expresadas son a fin de cuentas intervenciones sobre un mismo objeto, las disertaciones de valores se mantienen
con las especificidades de cada actividad y contexto; lo cambiante son los medios y los fines en los que finco la
necesidad, no las construidas porque estas son constantes, sino la necesidad como lo indispensable, obligatorio,
escaso, relevante como fines de actores. Y en contraparte los sujetos como aquellos que padecen las necesidades
sustantivas, luego su lugar en cada situacion les afiade particularidades de condicidn expresada como categoria
social; donde lo biologico no es una clasificacion sino cualidades biologicas de individuos, por un lado continta
siendo una relacion social con alguna forma de ADN humano sea ése cosa, palabra, concepto; mensaje,
simbolo, informacion; cuadro, escultura, pelicula; etcetera.

Problema social seleccionado es general y desde una forma de bioética institucional: “intervenciones o
manipulaciones humanas (acciones, conductas y productos) en una biomolécula, en sus bioproductos
(resultantes tangibles y no tangibles) y en los contenidos que se difunden de ellos en la sociedad; explicitar que
las recepciones sociales se manifiestan en usos comunes del lenguaje técnico, aplicaciones de conceptos y
bioobjetos en &mbitos de salud humana y de otros sectores sociales e industriales. Que son los medios utilizados
y los propdsitos finales los que pueden develar conductas y situaciones sociales susceptibles de ser objetos de
deliberacion bioética y de incidencia institucional pues hay implicitas necesidades sustantivas y otras
construidas.”

Las intervenciones las desarrollé como un conjunto de situaciones haciendo patentes diferentes formas de
intervencion humana en el ADN humano, cada cual con actores y sujetos. Los contenidos discutidos, aqui son
representativos de la heterogeneidad de visiones, significaciones, elecciones y acciones colectivas de actores
sobre sujetos; es decir, procesos de comunicacién y recepciones sociales de los diferentes ADN humanos aqui
plateados, que si siguen siendo biomaterial pero también pasa por ser concepto, idea, imagen, representacion,
vehiculo que transporta informacion lo mismo hacia el espacio exterior que a los distintos espacios de actividad
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social, moral, ética; institucional, legal, econémicos, entre otros mas. Y como esta base no es uniforme los
medios y los fines de los actores referidos en cada situacion también son heterogéneos y hay aquellos que
pueden identificarse en una o mas situaciones al mismo tiempo; recreando y dando pie a nuevas condiciones,
necesidades, recursos (ciencia, tecnologia y bienes gendmicos), alternativas y evidentemente acciones y actores.
Lo que se mantiene con cierta estabilidad, o al menos se mueve mas lentamente en esta secuencia son los
patrones y estructuras normativas juridica, organizacionales e institucionales.

La asignacion de beneficios, obligaciones y responsabilidades esta condicionada a la disposicién de bienes
genomicos y necesidades a cubrir, es asi que los criterios se vuelven rangos, los actores en sujetos vulnerables y
sujetos de deliberaciones para deslindar atribuciones, responsabilidades y canales de distribucién. Todo ello
justificado no solo por estos criterios materiales sino con correlatos de preceptos puntuales de valores.

X. Conclusiones

El ADN es una molécula bioguimica y no algo vivo, sustenta, permite la reproduccion de funciones y
estructuras celulares para el vivir de un individuo. En la sociedad el ADN humano ha viajado hasta la luna, el
ADN sintético también lo intenta, en tanto se mantiene como una expresion, un simbolo de Venus. El tema de
derivaciones sociales y manipulaciones tanto de la biomolécula de ADN humano como sus bioobjetos paso
desde la molécula de ADN, materia no viva pero que permite funciones vitales en el individuo bioldgico y
luego a planos humanos y por ende sociales donde el ADN es palabra, concepto, definiciones y bioartefacto;
bioobjeto, muestra y biomaterial, bio bien, bien y asunto de interés institucional es cosa y objeto de usos
cotidianos. Aqui el ADN humano como tema de deliberaciones bioéticas para asignaciones de beneficios, es
concepto cientifico emanado de laboratorio y con usos heterogéneos en ambitos de actividades sociales que
atribuyen acordes significaciones. Entre ellas se distinguieron combinaciones de acepciones bios y disciplinas
que delinean categorias o atributos sociales de situaciones en las que intervienen actores y sujetos de accion
social.

Los dichos actores y sujetos poseen cualidades bioldgicas que al ser conocidas y significadas en diferentes
ambitos de actividades humanas tienen repercusiones sociales, estas se organizaron y discutieron en la forma de
situaciones seleccionada de usos sociales de ADN humano; en ellas identifiqué actores y sujetos de accion, de
voluntates y de principios que estan inmersos en ambitosa institucionales de actividades organizadas en sectores
de actividad en la sociedad. Y con estos arreglos los valores generales fueron justicia y libertad que desagregué
como preceptos de voluntad, cooperacion, asignacion beneficios, riesgos; responsabilidades y delimitacion de
asimetrias en condiciones sea por condiciones bioldgicas, por ejercicio de profesiones, ocupacién, por
condiciones de acceso a bienes y beneficios atendiendo a necesidades.
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En este tenor se reconocieron disparidades en las cualidades sociales atribuidas a los actores y sujetos,
individuales y colectivos. Se asenté que determinada combinacién de cualidades fisicas, bioldgicas, de
condiciones sociales, de las relaciones entre individuos y de las que sostienen o entablan con estructuras
normativas, sean juridicas, organizacionales, institucionales; morales, éticas y la propia voluntad determinan la
condicion de sujetos vulnerables; mismos que no estan aislados sino en la dindmica de patrones de conducta
establecidos por colectivos organizados como congregacion de individuos, como organizacién o como
instituciones de esto que son éstos marcos los que determinana también los criteris de asignacion de beneficios
sean en el plano de valores como en el de la distribucion de bienes. Sobre esto se dio prioridad a mecanismos de
gestion para la determinacién de rangos promedio para asignar acceso a beneficios y de bienes genémicos. Es
evidente que por tratrase de bienes de base genémica las condiciones moleculares con repercusiones sociales
también han de incluirse como una de las cualidades para asignar criterios de vulnerabilidad.

Y constituidos socialmente como sujetos [de accion social] vulnerables, son sujetos de accién semipasivos
porgue no son actores capaces de ejecutar acciones sociales en la perspectiva sociolégia aqui planterada, sino
gue son sujetos de otros actores por diferentes razones sea por una voluntad subsumida a la de otros (sujetos de
influencia), son sujetos por sus cualidades biologicas, porque tienen en su cuerpo alguna manifestacion de
expresiones genéticas que como individuos pueden vulnerar sus capacidades fisicas y psiquicas lo que pudiera
tener alguna repercusion social para el individuo; a esto también se agrega que este sujeto tiene vivencias, es
decir un yo que vive en una duracion, una corriente de su propia existyencia que existe en un momento y al
siguiente es diferente, un yo que modifica lo que capta, que recuerda y vive en su vida cotidiana, un yo que
actua y vive, piensa que vive; este mismo yo que ahora amplio a sujeto y a actor. Y en especial el sujeto
vulnerable es asi cualificado por ser suceptible de sufrir riesgos y requiera ciertas garantias para su integridad y
garantia de acceso a beneficios sociales.

Por otro lado, las intervenciones bioético-institucionales en las que participan sujetos y actores son equiparadas
a acciones sociales que materializan actores con ambitos de accion social y afliaciones institucionales con
capacidad de ejecucidn de la propia voluntad y valores congruentes también con los patrones institucionales a
los que se circunscriben sus acciones; en este sentido son actores con filiaciones institucionales legitimas, con
responsabilidades y capacidades de accidn y de decision que pueden deliberarse y concretarse en procesos
organizativos capaces de repercutir en otros actores y sujetos respecto a asignaciones de beneficios y
restricciones de conductas hacia una materia especifica, en ese caso de intervenciones en una molocula, en sus
bienes gendmicos y alcance de beneficios, riesgos y responsabilidades.

Aqui el fundamento bioético lo estimo acorde a la propuesta de bioética de Potter; con Jahr su imperativo,
deberes morales, lucha por la vida, justicia [compasidn y misericordia] que los expresé como vulnerabilidad y
asignaciones, que deliberan entre egoismo y altruismo, esto es, cooperacion, coordinacién y organizacién como
grupos temporales y colectivos (calificados y representativos) capaces de aprender y de tomar decisiones gque
inciden en la biologia, decisiones y capacidades de accion de otros actores sociales. Y con la bioética
institucional de Hall tuve un hilo conductor para una vertiente de bioética institucional puntualizada con
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elementos de isomorfismo institucional sociolégico y teoria de la organizacion que permition una exposicion
coortdinada de lo bioético, preceptos, gestion y estratyegias para deliberacion y el organizar de actores, sujetos,
alternativas y prevision si de resultados como de seguimiento para futuros comportamientos y situaciones.

En esta confluencia estimo que las intervenciones en el ADN humano en particular dependen de las que hace
que actores colectivos biotecnologias, de patrones normativos, racionalidades con arreglo a fines, con arreglo a
valores, afectiva y tradicional [aqui Weber]; que la participacion de acciones humanas en su propia molécula de
ADN comprende disciplinas cientificas, acade micas y otras creconocidas en ambitos formales legitimos pero
también en aquellos no formales o no reconocidos institucionalmente con relativa holgura normativa e
institucional pero con capacidad de organizacion que conforma espacios de intervenciones heterogéneas en la
biomolécula con propios codigos de concta y que coinciden con los actores participantes del sistema
formalizado en los artefactos que utilizan para manejar al ADN expresado en términos generales o con el
adjetivo de “humano”. De esto resumo que hay diferentes conceptos y definiciones, recepciones, significaiones
y ejecuciones respecto del ADN, por ello es que se le identifica como (bio) cosa 0 materia presente y utilizada
socialmente donde los como, por qué, medios y fines no son permanentes ni inmanentes entre humanos,
individuos, sujetos y actores sociales; son los roles, cualidades asignadas y capacidades de decision y accion, de
ejercicio de voluntad y de valores o disvalores los que reconfiguran estrategias, patrones de conducta y las
constantes adaptaciones, significaciones de aquello en lo que intervienen: Es en este sentido que subrayo
pertinente y necesario el ejercicio constante de supervision y deliberaciones dirigidas, organizadas en el
entramado formal e institucional, lo mismo que en actividades no formales que no significan necesariamente no
legales, sino fuera de los ambitos estructurados por la sociedad.

Esta base de emergencia de formas y de coordinacion me permite csiderar aspectos de la autopoiesis de
Maturana y Varela otras consideraciones. Con ella destaqué cualidades de lo vivo como son la autoreproduccion
de funciones y estructuras delimitadas por un frontera o borde que permite la reproduccion del sistema y asi
procesos de vivir por esto no traté ni “la vida” ni el “manejo de la vida” en su lugar abordé lo que algunos
actores hacen en un aqui y ahora en una biomolécula y con ella; lo que hacen con sus informaciones y cémo las
usan en difentes ambitos de actividades sociales. Asenté que la comprension via divulgacion y difusion de
conoicimientos cientificos del ADN humano y de sus biotecnologias (éstas como intevenciones y
manipulaciones humanas en dicha biomolécula) estan en constantes procesos de emergencia, es decir, de nuevas
formaciones de bioarteactos empleados para de ellos resultar biobienes, entre ellos bienes gendémicos que
distingui con tres sentidos: 1) Bienes gendmicos de base cuyo origenes estan en el laboratorio y con fines
médicos, asi como en sistemas de innovacidn, intermedios y sociales. 2) Bienes intermedios que se pueden
generar en el laboratorio (afinidad de medios utilizados con el inciso anterior) pero sus fines no son de medicina
sino culturales, combinando actividades de los actores entre cientificas, artisticas, activismo, comerciales, por
cutar algunas que destacan porque sus actores involucrados pueden estar afiliados a instituciones formales o no
estarlo, tener sus propios patrones de organizacion con alguna tangente con lo institucional y lo ético;
configurando campos de accion relevantes para la intevencion bioético-social, publico e institucional. 3) Bienes
gendmicos sociales que conllevan fines sociales relacionados a la generacion de productos (bienes y servicios)
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que incluyen a los dos incisos previos y a los &mbitos de lo cotidiano en diferentes y variopintas
manifestaciones.

Las biotecnologias de base gendmica se expusieron en constante surgimiento, en ellas investigaciones y
discursos también estan en esta dinamica, lo que en ciencias genémicas o biotecnologias se genera y llega a
procesos de significaiones sociales también alcanza a las deliberaciones en otras disciplinas y voces del resto
del publico, donde coinciden diferentes discursos, imaginarios sociales y vivencias en el sentido ya mencionado
de esto resultan capacidades de actores para deliberar a propdsito de beneficios actuales, aqui y ahora, de
potenciales beneficios y riesgos para los propios procesos de orden y organizacion biomoleculares en el
individuo de la especie Homo sapiens. Llamo la atencion también al hecho de las fallas en las biotecnologias de
base genémica humana que como artefacto humano son igualmente falibles, los errores en el uso de
conocimientos, técnicas, tecnologias y bioobjetos que resultan de la propia inexperiencia con el nuevo
conocimiento y tecnologias, porque hay actores como se menciond en el espectro de la citada biotecnologia
marginal o fringe biotechnology que intervienen en la biomolécula utilizando si similares artefactos pero no
procedimientos estandarizados, ni requieren de codigos de ética de profesion o seguimiento de preceptos
bioéticos. Con este panorama base observado apunto que no es por deliberada omision o por intension de dafiar
de los actores presupongo, sino porque su ejecucion, practica y desempefio de actividad son prioridad,
predomina la manifiesta conducta de inmediatez que no es necesariamente anémala o contraria al ordenamiento
de la norma moral, ética ni juridica sino que es permitida por tradiciones y afectos dados por extensiones y
combinaciones entre actividades de investigacion cientifica unidas a la necesidades de expresiones y
manifestaciones alternas organizadas como ambitos de actividad en los que las intervenciones bioéticas pueden
hacer las veces de cierto activismo de valores promovidos, es asi que sefialo la responsabilidad de la promocidn
de cuéles principios y preceptos, codmo entre actores que manifiestan ciencia y arte, arte y politica y otras formas
de movilidades sociales que implican intervenciones en el ADN humano.

Las formas de intervencion bioético-institucional fungen como una especie de colaboracion sincronizada entre
topicos de gestion, organizaciones e instituciones con bioética en lo que toca a normas, preceptos (justicia y
libertad) y deliberaciones de fines, medios y voluntades para acciones entre diferentes actores. Y con este
referente las situaciones en las que intervienen el ADN humano son tanto hechos como expectativas que
implican ambitos sociales, legitimos y formalmente institucionalizados, esto es conforme sistemas juridicos y
estructuras organizacionales (patrones y arreglos) que departen con acciones e iniciativas de colectivos que si
bien estdn organizados y en constante reorganizacion no todos estan integrados a los patrones institucional,
normativo y bioético pero si lo estan al mercado, siendo éste institucidn social, punto de encuentro de actores
(oferentes y demandantes) y como un medio de distribucion y acceso de bienes, entre ellos los bienes
gendémicos. Distingo en estas formas de intervenciones bioético-institucionales la constante formacion o
emergencia de significaciones, de construcciones de conceptos y definiciones de la propia biomolécula de ADN
humano esto es la emergencia de bioartefactos de significado y la construccién de bioobjetos en la forma de
bienes y servicios concretos a los que la poblacion y publico puede acceder por diferentes canales de
distribucion actuales, desde contacto directo hasta medios digitales. Asi en cada situacion se expusieron algunas
formas de contacto entre los usos de la molécula de ADN humano o diferentes intervencones humanas, los
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interventores, sus medios, fines y el destinatario final en la situacion tratada; ademas de disertaciones bioético-
sociales.

Propuse, construi y expuse un modelo tedrico de un proceso de organizacion de actores y de sus alternativas de
decisién como plantilla base para alguna de las quince situaciones de usos sociales del ADN humano; esto
como un esfuerzo para vincular un ejercicio deliberativo con dmbitos de accion de actores colectivos en
ambientes institucionales, buscando la identificacion de actores individuales y colectivos involucrados
(stakeholders) en el problema bioético-social, un conjunto limitado en congruencia ala propia capacidad de cada
participante para determinar y manejar, gestionar los aspectos y derivaciones de los problemas en atencion;
como de alternativas presentes base para un programa de prevision de cursos de accion que ofrezcan un
conjunto solucién factible o por lo menos aproximado con responsabilidades tanto de la del grupo de actores
que propusieron las alternativas, las de las organizaciones e instituciones lo que cubre el ambito contextual en
que participan actores, sujeros, problemas, alternativas, soluciones y derivaciones no previstas; esto da cuenta
estimo de una forma distribucion equitativa de responsabilidades y de delimitacion de riesgos y expectaticas
sobre el problema social-bioético en las situaciones de intervenciones en el ADN humano.

En concordancia esbozo una forma de organizacion mas amplia que un comité de deliberacion de valores y
situaciones biologicas mismo que se forma ex profeso y que funciona como un grupo cuasi enclave dentro de
alguna institucion. Como alternmativa intento tedricamente una capacidad de prevision administrativa mas que
una proyectiva, reduciendo el azar, donde la deliberacion incluya recabar analisis de consecuencias para evaluar
las intervenciones de los involucrados, seguir los resultados de las decisones adoptadas como referentes de
preceptos ejercidos, situaciones atendidas y resultados obtenidos, responsabilidades (morales, éticas) de los
emisores de las propuestas o alternativas y de aquellos que en libre voluntad deciden y ejercen la decision.

Aqui refiero un anteproyecto de organizacién que pueda concretarse en una entidad social a cargo de un actor
social institucional cuyo cometido sea identificar y resolver especificos problemas bioético-sociales, que aqui
expuse como situaciones de usos de la molécula de ADN humano, su informacion, productos (bienes y
servicios) y bienes gendmicos. eEsta antesala organizada de actores colectivos ha de incluir entre sus fines un
gjercicio de deliberacion bioética asentado en un ambiente organizacional e institucional no estacional o
temporal como es el caso de un comité, sino de red con actores sociales involucrados (stakeholders) e
identificados que realicen lo que se present6 aqui como intercambios de problemas y necesidades cuya solucion,
regulacién, atencién, seguimiento se concrete con intervenciones de acciones publicas y con la participacion
publica, social y privada o sus combinaciones. Y con esto incluir las capacidades institucionales para decidir
sobre actores y sujetos de accion (sujetos vulnerables), para decidir y respaldar en algin mecanismo de gestion
publica aquellas expresiones de atencidn bioética y social con conflictos, presentes y latentes, en lo que toca a
intervenciones en el ADN humano y sus repercusiones sociales.
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Estimo que contenidos de racional, empirico, mediato y contingente son comunes a cada actor participante en
un proceso deliberativo, en él los participantes se comunican y exponen enfoques diferenciados sea por
disciplina del conocimiento como por &rea de actividad y relacion con el problema social-bioético que se
discute en conjunto; esto asienta una division de conocimientos empiricos y formales reconocidos por alguna
institucion legitima, competencias de accién, responsabilidad y habilidades personales. Cada participante en su
posicion y enfoque puede disponer de otras habilidades (conocimientos sea de situaciones problema, de otras
areas del conocimiento, experiencias previas) y pueden agilizar la comunicacion entre profesionales, a veces
con procesos de traslacion entre areas para unificar términos y asegurar una comunicacion efectiva; tanto como
con el resto del grupo en deliberacion y con la entidad social en la que esto sucede.

De este modo el problema social-bioético implica a colectivos publicos, privados y sociales cada cual actuando
en sectores industriales o economicos lo que da cuenta de interacciones entre patrones de conducta con arreglos
a valores, costumbres, medios, fines, afectos; de regulaciones de conductas y acciones de intervencion publica
donde decisiones [problemas] y actividades comprenden las esferas de valores, acciones y consecuencias
relativas a intervenciones de aquellos actores que generan bioobjetos, bioartefactos como objetos tantibles e
intangibles, es decir bienes y servicos, asi como significaciones sociales entre los que propuse los bienes
gendmicos; bioartefactualidad referida al artefacto como hecho en constante modificacion y ajuste basado en
observaciones y correcciones de hechos registrados en un periodo que al siguiente cambian en funcion de los
conocimientos y herramientas implicadas asi como del propio objeto bajo observacion.

Y considerando que estas interacciones entre valores, normas y patrones y cuestiones bio en tormo al ADN
humano atraviesan problemas sociales coyunturales y estructurales en la sociedad. De esto Gltimo asiento que
como problemas sociales, sin los elementos bio, dan cuenta de practicas recurrentes basadas en disvalores y en
conflictos sociales, en condiciones que también se reproducen y estan arraigadas en la sociedad como la
violencia, exclusion social abuso de vulnerables, zonas insalubles por citar algunos. Luego con estos referentes
al atender los elementos bio es congruente indicar que al identificar y expresar un problema social-bioético
pueda conllevar y afrontar el panorama de disvalores y practicas contrarias a las anormas, como aquellos cursos
de accion para sortearlos y si que una posibilidad de propuesta de alternativa factible de solucion a los
involucrados ha de involucrar el acatamiento a lo posible, a lo normativo legal, ético y bioético.

Asi el individuo bioldgico que contiene ADN humano es también social con las particularidades que su entorno
de actividad le confieren y que por exposicion es actor o sujeto. Es también un individuo biol6gico pero relativo
en cuanto materia, es decir es individuo si divisible en términos de materia molecular pues de él y por
intervenciones se desprende lel ADN y su informacion significando al individuo biolégico con particularidades
bioquimicas, bioldgicas, érganos, es un individuo biolégico contenedor de ADN, interventor, manejador de él
en referencia a tantas vivencias y experticias como permita la sociedad en la que vive. De esta forma las
intervenciones en el ADN humano van formando conceptos y definiciones para re-conocerse como humano,
como uno de las otras entidades vivientes que pueblan este planeta y ademas darse cuenta que a él, a este
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humano interventor de su ADN también lo pueblan otras entidades vivas y otras con algunas cualidades de vida
conformando un individuo genémico en convivencia con varios genomas.

Y al ubicar, leer, interpretar y extraer del cuerpo del ser humano una molécula, ésta queda convenida como
objeto y concepto cientifico y social bajo lapalabra y nombre general de ADN humano quedando como un solo
bloque suceptible de diferentes manejos o intervenciones basados en racionalidades (medios y fines),
voluntades y ambitos de accidn, recursos cuyas resultas comunican tanto historia, como presente, re-
conocimiento de cualidades bioquimicas y en sus relaciones con lo social resignificaciones de beneficio y de
bienes de los propios actores sociales que pueden con base en criterios cientificos y técnicos, legales, morales y
bioéticos cacterizar a otros como sujetos vulnerables y asignarles beneficios en funcion de valores, preceptos y
mandatos éticos y bioéticos, rangos, turnos por citar algunos al tiempo de distribuir y acceder bienes genémicos.

En perspectiva esta conjuncion de conceptos y teorias de las humanidades y ciencias sociales en la dindmica de
actores y sujetos; sus decisiones y acciones; asi como los entramados resultantes de sus interacciones sigue
reproduciendose, con cambios en las significaciones de este versatii ADN humano, en una constante
bioartificialidad que a medida que concreta sus cometidos se extinguen o mutan dejando oportunidad a
iniciativas sociales. En suma, la plasticidad de esta biomelécula encontrada en el ser humano y dicha por varias
voces transita desde el laboratorio, pasando por pasiones, normas, apropiacion social por usos en discursos y en
acto, aqui leido desde la accion social y racionalidad instrumental de adecuacion de medios a fines. Que sino
obligan si hacen necesaria, relevante y pertinente alguna bioética institucional.
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Anexo A. Metodologia

Metodologia cualitativa

Utilicé la metodologia cualitativa de las ciencias sociales para abordar y resolver el problema de investigacion
que expuse complejo porque para su solucién interacttan términos comunes enunciados en disciplinas distintas
para reproducir fundamentos teéricos con conceptos que hacen las veces de vinculos entre las &reas
consideradas y explicativos de los temas desarrollados. Esta metodologia de acuerdo con Rodriguez, Gil y
Garcia (1996:35, 36) se caracteriza por especificar la forma y la naturaleza de la realidad social, constituyéndola
por un proceso de interaccion consigo misma lo que equivale al nivel ontoldgico; también establece criterios
para determinar la validez y bondad del conocimiento, asi como la perspectiva que suele ser de tipo inductiva.
Se parte de una realidad [social] que aporta datos para su posterior teorizacion lo que es el nivel epistemolégico.

Multimetodo y triangulacion

Aqui utilicé a medida de red de correlacion entre areas conceptos polimorfos como individuo, persona, actor,
entidad, bien, valor, accion social, voluntad, publico, colectivo, social, artefacto, distintos bios, usos, medios y
fines, institucion, justicia, libertad que incluso tienen diferentes enfoques dentro de una misma disciplina con
acepciones distintas en sus lenguajes técnicos identificando homonimias y topoi. Y las areas en las que asiento
los fundamentos tedricos, enfoques y explicaciones son la bioética desde la perspectiva de sus autores pioneros
y de un par de enfoques actuales que me permiten unir sentidos con perspectivas de estudios organizacionales
en vertientes socioldgicas, elementos de sociologia y con esta pauta les articulo con elementos de gestion
publica y politicas pablicas. La congruencia y coordinacion de significados y sentidos entre conceptos y
perspectivas de dichas areas estan sujetos a temporalidad, aqui y ahora, la duracién y contextos en los que se
utiliza los conceptos, sus definiciones y confluyen en el problema de investigacion.

Usé diferentes instrumentos cuyos resultados se verificaron por triangulacién entre palabras y entre disciplinas,
temporalidades, medios, fines y resultados. Este proceder se fundamenta en la propuesta de Bericat (1998:38)
quien expone que se pueden implementar dos métodos o instrumentos diferentes pero cada cual de forma
independiente y deben enfocarse en un mismo aspecto de la realidad social también nombrada como parcela a
ser observada o medida. Esto se conoce como multimétodo y para ejecutarlo la estrategia seleccionada es la
triangulacién o convergencia que en estricto sentido implica utilizar diferentes métodos; sin embargo un
concepto ampliado de triangulacién anota Bericat (1998:116) aplica a diferentes métodos para diferentes
componentes de la investigacion, por lo que se triangulan métodos, orientaciones teoricas, perspectivas politicas
o valorativas.
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La triangulacion™ conforme a Berg (2009:6, Fig. 1.1) tiene diferentes lineas de accién, incluye multiples
teorias, investigadores y tecnologias de informacion, generando determinados hallazgos; representa variedad de
informacion, investigadores, teorias y métodos (lbid., 2009:7) y siguiendo a Delzin [autor que la inicid, citado
en Berg, 2009:7] la triangulacion tiene tres subtipos: tiempo, espacio y persona. El analisis de persona tiene tres
niveles: agregado, interactivo y colectividad. La triangulacion de investigadores consiste en que trabajen
multiples observadores mas que uno solo, sobre el miso objeto. En suma la triangulacion usa multiples
perspectivas en relacién al mismo conjunto de objetos y se puede triangular dentro del método y entre métodos.

Intervenciones y situaciones

Cuando enuncio “Intervenciones bioético-institucionales de derivaciones sociales y manipulaciones tanto de la
biomolécula de ADN humano como de sus bioobjetos: vulnerabilidades y asignaciones” queda implicito el
actor que interviene, que enunciado en singular refiere a sujetos de accidn colectivos y enrolados en actividades
sociales, economicas e industriales ejecutadas en marcos normativos legales, institucionales, morales, éticos y
bioéticos constituyendo situaciones que se desarrollan en una duracion y constante fluir temporal y espacial,
cuyo elemento en comdn es la manipulacion, sea esta otra forma de intervencion, manejo, uso, y otras acciones
que evidencian procesos ejecutivos en diferentes planos.

Cada actor determina acciones sociales, constantes calculos desde racionalidades (instrumental, valores, afectos
y tradicién), con procesos de significaciones y de construccion de explicaciones temporales que se suceden y
conforman realidades pausadas, un hecho que hoy es verdad y en el proximo ahora ya cambid, ajustando
también referentes para contextos de actividades sociales en las que actuan los colectivos. Estas ejecuciones de
acciones colectivas confluyen en una biomolécula de ADN cualificada como humana porque es parte
bioquimica dentro del organismo de la especie Homo Sapiens. Este ADN humano es a un tiempo palabra y
discurso, materia y material de investigacion para manufacturar bioobjetos sean estos tangibles o intangibles, es
decir, bienes y servicios destinados a consumo tanto como otras elaboraciones deliberadas con medios y fines
siendo inclusive simbolo, metafora susceptible de usos sociales heterogéneos.

Se tiene entonces que estas ejecuciones son formas de manipulaciones o manejos sociales del ADN humano y
las describo como situaciones que guardan similitud descriptiva con estudios de caso. El estudio de caso como
una técnica de investigacion cualitativa puede ser de tipo intrinseco, instrumental y colectivo de casos (Stake,
1995, 1999:16,17); también el estudio de caso puede clasificarse a conforme a Yin (1994: 1-6) como:

. Exploratorio o descriptivo de la incidencia o prevalencia de un fendmeno, o cuando es predictivo
sobre ciertas consecuencias. Responde a preguntas del tipo qué, quién y donde.
. Explicativo, se ocupan de vinculos operacionales que necesitan ser trazados en el tiempo mas que

frecuencias o incidencias. Responde a preguntas del tipo como y por qué.

0 De acuerdo con Berg el término triangulacion se origino en la topografia, cartografia, navegacion y practicas militares, al dibujar
tres lineas que se intersectan para ubicar un punto u objeto, formando el Ilamado triangulo de error (2009:4). En ciencias sociales se
utilizd como metéfora para describir una forma de mdaltiple operacionalismo o validacidn convergente (Campbel, 1956, Campbel y
Fiske, 1959, citados en Berg, 2009:6). Y en general, dice Berg (2009:6), la triangulacion utiliza maltiples técnicas de recopilacion de
informacion (por lo general tres) para investigar el mismo fendmeno.
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Y tomando en cuenta que hay experimentos exploratorios, experimentos descriptivos y experimentos
exploratorios se amplian las estrategias empleadas en cada caso. En general los tipos de estudios de caso
enunciados pueden tener como propdsito la investigacion, o ser en si mismos estrategias de aquella aplicables a
diferentes situaciones desde policy, ciencia politica, administracion pubica; estudios organizacionales y
manageriales, hasta disertaciones y tesis en ciencia sociales. Asi las situaciones aqui consideradas, delimitadas y
desarrolladas toman como referencia estas dos modalidades con el fin de evidenciar circunstancias sociales del
ADN humano, actores, tiempos y demarcacion de problemas sociales y bioéticos de incidencia en toma de
decisiones publicas.

Niveles de analisis

Marco dos niveles, el primero corresponde a palabras, temas y conceptos que manifiesta en el desarrollo y
exposicion de los temas teoricos; a sujetos colectivos respecto de sus acciones sociales y sélo de forma
individual como referente de aquel individuo biologico y biomolecular. La propuesta de la tesis, se sostienen en
este nivel de discurso y atiende a sus propios niveles de andlisis, de tipo organizacional, persisten como
unidades de analisis los individuos que son en este caso colectivos y los productos de sus acciones; el nivel es el
meso, que es intermedio entre lo macro y lo micro, en contexto de organizaciones se trata del nivel de campos
organizacionales, lo que significa relaciones entre organizaciones y no propiamente éstas (Scott y Meyer,
1991,1999:156). Nivel que en relacién a las politicas publicas identifica las estructuras administrativas, el
aparato de ejecucion y las formas de su ordenacion (Scott y Meyer, 1991, 1999:160), entre otros aspectos
relevantes para construir la propuesta de esta tesis. Esto llama la atencion a instituciones, entidades del aparato
publico en donde recaeria la responsabilidad de la politica pablica, asi como las estructuras y mecanismos que
relacionan actores, problemas sociales y acciones publicas.

Técnicas empleadas

La técnica, entendida ésta como un medio preciso para atender un resultado parcial, en un nivel y momento
especifico de la investigacion, su caracter es momentaneo, de conjeturas y limitado durante el proceso de
investigacion. Y en este orden se concibe a la metodologia como el estudio del buen uso de métodos y de
técnicas (Aktouf, 1992:20,21). Las técnicas de metodologia cualitativa empleadas se dividen de forma artificial
en dos grupos, el primero de ellos corresponde a la metodologia para el documento de tesis, que permiten el
disefio del proyecto de investigacion y sus estrategias, identificar el problema, objeto de estudio, objetivos,
niveles y unidades de analisis y preguntas de investigacion; asi como seleccionar y determinar los criterios de
busqueda de informacién, ordenar las fuentes, analizar e interpretar los contenidos, disefiar y presentar este
documento. El segundo grupo corresponde a las herramientas de gestion-politica utilizadas para la propuesta de
esta tesis.
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Tabla 4. Técnicas de metodologias utilizadas

Técnicas cualitativas Bioética y analisis organizacional
1. La observacion no participante 1. Bioética, toma de decisiones clinicas
2. Laetnografia en linea 2. Politica publica, analisis de politica publica,
3. El anélisis de contenido policy. Teoria, conceptos, definiciones,

proceso y fases de politica publica.

3. Nuevo institucionalismo con perspectivas
de sociologia.

4. Estudios organizacionales, analisis
organizacional.

Fuente: Elaboracion propia.

A proposito de las técnicas cualitativas’™ utilizadas son la observacion participante, la etnografia en linea y el
andlisis de contenido, que se presentan en este orden porque corresponden a la secuencia de acciones de lo
realizado desde las primeras fases de esta labor de en este proyecto investigacion. Esto es, la observacion no
participante corresponde a la experiencia primaria, de tipo documental y cara a cara, la primera se desarrolla en
la siguiente subseccion, la segunda corresponde a la informacion recopilada de las asesorias proporcionadas por
los tutores y de las observaciones recabadas al final del primero al cuarto Coloquio de investigacion del
Programa de Maestria y Doctorado en Ciencias Médicas, Odontoldgicas y de la Salud, realizados entre los afios
2011 y 2013. Con lo anterior se logré perfilar el problema de interés y situar como campo de trabajo’? al
discurso de los agentes ya mencionados.

La observacion participante

La observacién participante es una expresion ha sido utilizada como equivalente de la etnografia (Warren y
Karner, 2005, citados por Berg, 2009:190) y que pertenece a la antropologia cultural (Berg, 2009:190). También
admite una perspectiva que refiere a la interaccidn social entre investigador e informantes, pero en el medio o
ambiente de los ultimos, donde se recogen datos; en su ejecucion, es importante sefialar, que es hasta que el
investigador entra al campo que sabe qué preguntar y como hacerlo, por lo que no hay una imagen
preconcebida, se intenta entrar sin hipdtesis o preconceptos, los cuales podrian generar una imagen falsa segun
expone Taylor (1986:31,32). Esta técnica en particular permitid, en las fases iniciales de este proyecto de
investigacion, identificar conceptos y definiciones en diferentes discursos, conformando asi una base inicial que
facilité aplicar la técnica de mapeo de conceptos (Berg, 2009:44,45), es decir, una ordenacion grafica de ideas y
de conjunto de ellas, para identificar conexiones, disefiar un plan cognitivo y la construccion del area de trabajo

1 La investigacion etnogréafica, la observacion participante y la entrevista en profundidad (Hoffmaster, 1992 y Holm, 1997, citados en
Haimes, 2006: 290), en tanto estrategias metodoldgicas pueden revelar los detalles acerca de cdmo piensa la gente y como actla
éticamente en la vida diaria.
2 El campo de trabajo tiene en una primera instancia un uso metafdrico para situar el dénde, el nivel de la realidad, en la que se apoya
esta investigacion, sin embargo, su uso también estd emparentado con su origen en la investigacion antropoldgica y en el caso de la
investigacion cualitativa, una forma de extrapolar el mismo concepto se da en la aplicacion de la técnica conocida como observacion
participante. En ésta técnica particular, expone Taylor (1986:50), el observador entra al campo intentando establecer relaciones
abiertas con los informantes, tener su aceptacidn, enseguida despliega técnicas y estrategias de trabajo, para al final registrar sus
observaciones en forma de notas escritas
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de la investigacion, tarea que se presentd en el Il Coloquio de investigacion del Programa de Maestria y
Doctorado en Ciencias Médicas, Odontoldgicas y de la Salud, UNAM, el 18 d enero de 2012.

La etnografia en linea

Esta técnica apoy6 a la tarea anterior de forma electronica, mediante busqueda y consultas en sitios particulares
en el ciberespacio, tanto de documentos como solicitando informacion a instituciones gubernamentales de
México mediante el correspondiente portal. La etnografia en linea mas que ser una mera incursion de arbitraria
asociacion de ideas en portales de internet, se trata de partir de que éste se encuentra vinculado a la vida social,
a las culturas y a grupos subculturales, a las que se puede acceder (Berg, 2009:227), donde el trabajo del
etnégrafo en linea “... se compone de sitios o ubicaciones ocupadas por personas sin cuerpo, y las
observaciones estan basadas en la comunicacion a través de fibra Optica, cables y el aire.” (Berg, 2009:226). El
costo de este tipo de trabajo es menor que el de recolectar observaciones similares en el sitio fisico, como se
hace en la etnografia tradicional, la etnografia en linea puede realizarse en periodos de dias, semanas 0 meses y
la informacion se puede recopilar de variedad de fuentes tales como blogs, diarios, fotografias digitales y sus
explicaciones o historias, relatos, poemas, entrevistas informales (Berg, 2009:227, 228) y tiene la ventaja de que
quien la realiza puede investigar diversas poblaciones involucradas en tipos similares de grupos, pero en sitios
distintos en el pais o en el mundo.

Los diferentes tipos de informacién, se organizan, codifican y analizan, sobre este ultimo se tiene que hay
diferentes formas de dar sentido a la misma, esto es, desde demostrar la plausibilidad de una hipotesis pero no
probar su validez. Para el analisis de la informacién no es recomendable usar procedimientos reduccionistas
para elegir el mejor nimero de datos, lo que se busca es preservar la riqueza del detalle textual de la
informacion, para ello se recomienda utilizar el analisis de contenido inductivo y la explicacion narrativa
etnografica’ (Berg, 2009:228). El inicio es la lectura de lo recopilado, lo cual coadyuva a reforzar las hipétesis
y los temas, en esta etapa se utiliza una codificacion abierta que permite al investigador identificar y extraer
temas, topicos o materias de una forma sistematica. Enseguida generan registros de patrones en conversaciones
y actividades que la gente describid en las notas. Asi se decide tomar un analisis de contenido comprensivo o
textual.

El proceso de la etnografia™ en linea fue desde el principio de este proyecto de investigacion un recurso
utilizado por la riqueza de informacidn que proporciona, su bajo costo, los canales y vinculaciones que ofrece,
permite especificar palabras, temas y conceptos a utilizar, reconocer a la red de agentes que participan en el

3 La narrativa etnografica es un tipo de andlisis dirigido a obtener una imagen de los elementos observados, de los actores
involucrados, de las reglas asociadas con ciertas actividades y de los contextos sociales en los que tienen lugar (Berg, 2009:229).
"4 En un sentido de correlacionar el esta técnica de la etnografia se tiene que ésta tiene como fin, segin Potter (1996,1998: 139) la
generacion de un relato de acciones y sucesos que se producen en un contexto. Asi presentado, la etnografia en linea ademas de lograr
como resultado el acopio de informacion y de observaciones, permite lo mismo que la de tipo tradicional, generar un escrito, un
discurso que puede ser estudiado con el analisis de discurso, como sucede en esta investigacion.
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objeto y problema de investigacion. Cabe afiadir que un primer resultado de aplicar esta etnografia en linea fue
lo presentado en el tercer y cuarto coloquio de investigacion,” cuando se ajustaron el titulo y se reestructuraron
las preguntas de investigacion, se identificaron y describieron los fines correlativos al tema de la gendmica
humana en el contexto social en el que se circunscribe esta tesis, se ubico, conceptualizé y defini6 a la red de
actores 0 agentes con los que se trabaja en la propuesta, lo mismo que sus capacidades de accion.

La etnografia en linea aportd informacion de diversas perspectivas y grupos de investigacion, de diferentes
latitudes, idiomas, permitiendo conocer y ampliar la Optica del propio trabajo, asi como reunir un aparato
tedrico cognitivo tanto para apoyar la tesis, como para refutarla.

El analisis de contenido

Como se le nombré en la etnografia el analisis de contenido es una herramienta que, en este caso resulta
complementaria, sin embargo, también puede aplicarse de forma independiente. De acuerdo con Aktouf
(1992:117, 118) consiste en el estudio detenido de los contenidos de los documentos, en la mayoria de las
investigaciones sociales (economia, historia, sociologia, psicologia, derecho, gestion...) son del tipo escrito e
incluyen entrevistas, cuestionarios, discursos, archivos, formularios, rendicion de cuentas, reportes, expedientes
que explican conductas, opiniones, tendencias, actitudes, etcétera, expresadas verbalmente pero que se
transforman en escritos. Esta técnica permite tratar todo el material de comunicacion verbal,” desde peliculas,
emisiones de radio y de television, libros, discursos; 1o mismo que aquel elaborado por el investigador, como
protocolos de entrevistas, discusiones de grupo, asociaciones libres, entre otras (Aktouf, 1992:119).

De las diferentes clasificaciones del analisis de contenido’’ aqui se utilizaron el de exploracion donde se indaga
el dominio, posibilidades, se buscan hipdtesis, orientaciones (Aktouf, 1992:119); recursos utilizados en las

s Tercer y Cuarto Coloquio de investigacion del Programa de Maestria y Doctorado en Ciencias Médicas, Odontoldgicas y de la
Salud, UNAM, realizados en agosto de 2012 y en febrero del 2013, respectivamente. En el tercero se presenté un mapeo teérico y
conceptual de lo encontrado y en el cuarto una ordenacion temética y conceptual.
76 El andlisis de contenido, en lo que toca a la comunicacion verbal por las vias hoy utilizadas, escritas o electrénicas, impresas o
virtuales y gréaficas. Su forma de operacion grosso modo implica: a) la lectura del documento, b) definir categorias (exclusivas,
exhaustivas, evidentes y pertinentes) para reagrupar la informacion, ¢) determinar unidades de informacién, que son las que dan el
significado o pertenencia de un sujeto a una u otra categoria; d) determinar la unidad de registro, esto es, el tema abordado o no, la
palabra el concepto, la frase, la idea, ésta debe conservar la unidad de registro idéntica a la de informacion, e) determinar la unidad de
numeracion, es decir, contar los elementos de significacion y frecuencia; tiene espacio y tiempo, es la unidad base para dar cuenta por
parrafo, linea, pagina, minuto, centimetro, etcétera (Aktouf, 1992:121,122) y f) cuantificacién de las unidades de informacion y de
registro, comparando estadisticas, frecuencias ponderadas obtenidas en relacion con lo que se esté investigando (Aktouf, 1992:124).
" Por ejemplo, Aktouf (1992:119-121) clasifica el analisis de contenido de acuerdo con los resultados esperados como de exploracion,
verificacion, cualitativo, cuantitativo, directo o indirecto. Berg (2009: 339, 340, 343, 344) en cambio, discute entre lo cualitativo y lo
cuantitativo, entre contenido latente o manifiesto; para el andlisis anota aproximaciones interpretativas, socioantropolégicas, de
investigacion social colaborativa. En términos generales, como sefialan Navarro y Diaz, s/f: 196) el andlisis de contenido recurre tanto
a métodos como a técnicas, en diferentes formas, ““... por elementos (niveles, dimensiones y dindmicas de analisis) y estrategiaS
(extensivas e intensivas, intertextuales y contextuales) de investigacion...” Es asi que se puede afirmar que el analisis de contenido,
ademas de ser una técnica compleja, vista como un proceso, permite conducir las etapas de investigacion desde el planteamiento de la
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primeras fases de esta investigacion que permitieron delimitar los elementos que constituyeron los primeros
protocolos de investigacion. El segundo tipo fue el cualitativo, donde se atiende a temas, palabras y conceptos,
presentes o no, en el contenido; no se trata de un recuento de la frecuencia de aparicion de tales temas, palabras
0 conceptos, sino de la novedad y el peso seméantico en relacion al contexto, permite detectar informacién, en
apariencia perdidos, en discursos dice Aktouf (1992: 19,20). El tercer tipo utilizado es el directo que toma el
sentido literal del significado utilizado (Aktouf, 1992:120), que, para efectos de la exposicion en este
documento, corresponde a la descripcion de la genémica humana, el genoma humano, los bienes y servicios que
se derivan de su investigacion, conocimiento y tecnologias. El cuarto tipo es el analisis de contenido indirecto,
el latente, donde se recurre a la interpretacion de elementos, frecuencias, disposiciones y sus asociaciones, tanto
de slogans, estereotipos, intenciones, estrategias de los autores del texto, discurso u otro que el investigador
utilice (Aktouf, 1992:120); aqui este tipo se utiliz6 para los apartados de la bioética y propuesta o aportacién de
la tesis.

En esta técnica se presta atencion a palabras o términos, temas, caracteres, parrafos, items, conceptos y
semantica (Berg, 2009:348,349). Los primeros, por individual se consideran la unidad de analisis mas pequefia,
los temas o sentencias simples (como cadenas de palabras) se ubican en diferentes partes de los documentos
escritos. Los caracteres o personas, a diferencia de las dos previas, aqui se atiende, se recuentan las veces que
son nombradas. Los parrafos se analizan considerando y codificando las ideas que contiene, en cambio los items
son una unidad completa en la que se encuentra el mensaje, por lo que puede ser, por ejemplo, un libro, una
carta, una noticia, un discurso, entre otros.

Los conceptos son un tipo especial de palabra porque comprenden a los conjuntos de conceptos o de ideas que
los constituyen las variables de las hipotesis de investigacion (Sanders y Pinhey, 1959 citados por Berg,
2009:349), como son aquellos términos circundantes a las palabras o conceptos. Y la semantica que se limita al
numero vy tipo de palabras usadas, su fortaleza o debilidad, incluso en como afecta la opinion de la sentencia
(Sanders y Pinhey, 1959 citados por Berg, 2009:349). Tambiéen se recurre a la combinacion de los anteriores
para encontrar definiciones (Berg, 2009:349). Este proceder tiene su expresion practica en esta tesis tanto en los
conceptos nominales y sus definiciones reales, como en la delimitacion de palabras, temas y conceptos
utilizados para la identificacion y acopio de las fuentes de informacion, como se presenta mas adelante.

El andlisis de contenido permite, ademas de delimitar las unidades antes descritas, también categorias’
comunes, especiales y tedricas. Las primeras pueden distinguen entre personas, objetos y eventos (Berg, 2009:

idea, de manera verbal y por escrito, la bisqueda e identificacion de contenidos en las diferentes fuentes de informacion; interpretar
con base en algiin método, hasta la clasificacion y organizacion de contenidos organizados por unidades de analisis y categorias, que
pueden ser desde palabras, conceptos y temas; situando sus espacios y contextos internos y externos, asi como relaciones establecidas
entre ellos.
78 La codificacion de estas categorias se realizd, en un principio, con base en un codigo abierto, del tipo descrito por Strauss (1987,
citado por Berg, 2009:354), donde la informacion se solicita de acuerdo con un conjunto de preguntas, se analiza minuciosamente, se
interrumpe la codificacion para hacer una anotacion tedrica y nunca se asume la relevancia tedrica de cualquier variable, hasta que la
informacion muestre que es relevante. El paso siguiente fue realizar un marco codificador, siguiendo las recomendaciones de Berg
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351), las categorias especiales, que coindicen con las anteriores en que hacen las mismas distinciones, se
enfocan en cdmo son descritas y clasificadas aquellas fuera y dentro de un grupo de un area determinada,
comunidad o sociedad, es decir, se trata de los usos convencionales de términos que hacen tales agregaciones,
incluyendo aquellos que pudieran emerger como clases teoricas, éstas en la forma de patrones generales, o
vinculos clave que se presentan en el andlisis (Berg, 2009: 352). Hasta este punto el analisis de contenidos
comprende palabras, conceptos, temas y contenidos de lenguajes, orales y escritos en el discurso; es menester
hacerlos operativos, esto es, revelar el sentido préactico de esto para fines de esta investigacion; con este
proposito se anota las aportaciones de Mayntz, Holm y Hubner (1969), quien en un contexto de sociologia
empirica, expone al andlisis de contenido en un contexto en el que el cientifico no enfrenta una circunstancia
“en si”, sino a un mundo preformado mediante conceptos, aprende de forma consciente y distanciada del objeto,
el concepto media entre el sujeto y el objeto, sin ser idéntico al fenémeno es sélo un contenido figurativo,
enuncia la realidad (1969:13). Asi el analisis de conceptos manifiesta en qué fenébmenos o circunstancias se
piensa cuando se utiliza determinada palabra (1969:14).

Mayntz et al. afirman que el lenguaje es premisa importante para la accion social, en tanto que ésta se base en la
comunicacion de significados, lo mismo que hablar y escribir, pues en los tres se expresan intenciones, actitudes
y otras que estan codeterminadas por el sistema sociocultural al que pertenecen quienes hablan o escriben de
algo. Que lenguaje, hablar y escribir tambien reflejan los atributos de la sociedad a la que pertenecen los
individuos, tales como valores institucionalizados, normas, definiciones situacionales socialmente establecidas,
etcetera. (1969: 197). En este contexto el analisis de contenido lo definen como sigue:

13

. una técnica de investigacion que identifica y describe de una manera objetiva y sistematica las
propiedades linglisticas de un texto con la finalidad de obtener conclusiones sobre las propiedades no
linguisticas de las personas y los agregados sociales. En este sentido, el «texto» puede ser tanto un
escrito como un «discurso» oral (y registrado, por ejemplo, en una cinta magnetofonica). Sin embargo,
en un sentido mas amplio, el analisis de contenido se puede aplicar también a materiales que no sean
puramente lingliisticos; por ejemplo, peliculas o anuncios publicitarios.” (Mayntz et al. 1969:198).

Lo anterior permite incluir a otros materiales y recursos de los que se dispone actualmente. Es pertinente
determinar las unidades linglisticas del analisis, que pueden ser palabras, frases, parrafos, articulos, libros,
emisiones de radio; se escogen de acuerdo con el contenido que interesa (Mayntz et al., 1969:204, 205) vy al
considerar palabras o frases, resulta cuestionable contarlas, como seria valorarlas como positivas 0 negativas y
recontarlas; lo mismo que tomarlas de forma aislada pues se debe considerar su contexto para entender su
significado y determinar la actitud frente al objeto, lo mismo si lo que se busca es determinar juicios complejos,
concepciones, creencias, etcétera.

(2009:356, 357), esto consistid en hacer subdivisiones de las categorias anteriores para generar subgrupos, organizarlos atendiendo la
consistencia de los datos, contradicciones y los usos encontrados en los contenidos.
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Es preciso desarrollar un sistema de categorias para ordenar a tales unidades linguisticas, precisando las
dimensiones de interés. Cada categoria debe ser Unica, es decir, referir a una sola dimension; debe excluir a las
otras, esto es una unidad linglistica por dimension en una sola categoria, y cada unidad linguistica de la
dimensién semantica de la serie (no del texto) se debe catalogar en alguna de las categorias definidas; estos
criterios del andlisis de contenido también se aplican para clasificar materiales y datos, sean estos provenientes,
por ejemplo, de la observacion o de la encuesta (Mayntz et al., 1969:205, 206). Los elementos expuestos del
andlisis de contenido se utilizaron para recopilar, clasificar, procesar la informacion y exponer los datos. La
revision propiamente de los ultimos permitio identificar de forma general cuales son las teorias que se
desarrollan en cada area, sus exponentes y comunidades, sus postulados; los problemas, objetos u observables
que son relevantes o de interés, actuales y pretéritos, para sus estudiosos; cuales son sus perspectivas o
tendencias; ademas de identificar si existen vinculos entre las tres areas, cuales son y cémo entran en contacto,
mediante qué aspectos, como los tratan y exponen.

A partir de los vinculos encontrados se decidié formular determinados conceptos, o unidades linguisticas, para
establecer un codigo de comunicacion entre los aspectos tratados de la bioética, la gendmica humana y
cuestiones institucionales. En cada capitulo se les ubica en sus correspondientes contextos, esto en el plano
semantico, y en el pragmatico se recurre a la hermenéutica para hacer la transicion del concepto o expresion
linguistica escrita, a su respectiva referencia empirica mediante la expresion de acciones sociales, que tambien
se hace de forma escrita; de esta forma la referencia de conceptos pasa a la de hechos, haciendo operativas y
con evidencia practica a las palabras, temas y frases y topicos analizados para responder y proponer de acuerdo
con lo establecido para esta tesis. Hasta aqui lo relativo a metodologia cualitativa para las ciencias sociales.

El otro instrumento utilizado es propio de la bioética y si bien no esta expuesto como metodologia aplica como
tal, me refiero a la deliberacion que se expuso como parte del marco tedrico relativo al bien, la norma, justicia y
asignacion y vulnerabilidades; asi como al papel de la bioética en el ambito publico involucrando en cierta
proporcidn a cuestiones de gestion e instituciones. Que contindan su coincidencia en los significados sociales
del ADN humano, pero permite evidenciar los contenidos polisémicos de norma y valores para su ejecucion con
actores concretos en un problema social-bioético.

Fuentes utilizadas, clasificacion y procesamiento

En este documento el andlisis de contenido, como técnica y medio, permitid seleccionar, mediante palabras,
temas y conceptos, los materiales, acopiar las fuentes y distinguirlas por area tematica, delinear conceptos,
definiciones y los contextos en los que se utilizan. El tratamiento de la informacidn clasificada permite separar
los marcos referencia de cada una de las tres areas del conocimiento que aqui se contemplan, separar en los
contenidos de cada uno, aquellos Utiles para los propdésitos de esta investigacion.
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Las fuentes que consisten en libros, publicaciones seriadas, tesis de doctorado y de maestria se recopilaron en
forma fisica y por via electronica de los sitios del listado contiguo. Su acopio se realizé desde el afio 2010 al
mes de octubre de 2015 y los afios 2020 y 2021. Se anota que los capitulos de areas bioldgica, humanidades y
sociales tienen coincidencias en hechos, descubrimientos y propuestas que se remontan a los afios de la década
de 1970; por separado cada cual puede ir mas atras en el tiempo o ser mas reciente. Y desgloso enseguida el
listado de sitios en los que recopilé las fuentes de informacion.

Escritos.

Biblioteca Central de la Universidad Nacional Auténoma de México, UNAM.
Escuela Nacional de Trabajo Social, UNAM.

Instituto de Investigaciones Antropolégicas, UNAM.

Instituto de Investigaciones Filos6ficas, UNAM.

Instituto de Investigaciones Juridicas, UNAM.

Instituto de Investigaciones Sociales, UNAM.

Instituto Nacional de Medicina Gendmica, del Centro de Informacion (CID)
Facultad de Medicina, UNAM.

Facultad de Filosofia y Letras, UNAM.

Facultad de Ciencias Politicas, UNAM.

Universidad Auténoma Metropolitana, unidad Iztapalapa.

Electronicos.

» Acta bioética, Unidad de Bioética de la Organizacion Panamericana de la Salud/Organizacién Mundial de la Salud,
OPS/OMS.
« Bidi de la UNAM: ELSEVIER, SPRINGER, EBSCO, Wiley Online Library.
» Cémara de diputados, portal electrénico.
» Centro de Docencia e Investigacion y Docencia Econémica (CIDE), en particular del Banco de informacion para la
investigacién aplicada en ciencias sociales (BIIACS).
» Centro de Investigacion en Ciencias Gendmicas
« Comité de bioética del Instituto de Neurobiologia, campus Juriquilla.
» Documentos cortesia de los miembros de mi Comité tutor.
EGENIS-ESRC Centre for Genomics in Society
Fundacion Mexicana para la Salud A.C. (FUNSALUD)
Human Genome Organization (HUGO).
Infomex del Instituto Federal de Acceso a la Informacion.
European Journal of Human Genetics, via http://www.nature.com/ejhg/journal/v23/n6/full/ejhg2014197a.html
Instituto Nacional de Administracién Publica, A.C. (INAP), biblioteca virtual.
Instituto Nacional de Geografia y Estadistica (INEGI).
National Center for Biotechnology Information (NCBI)
National Human Genome Research Institute (NHGRI).
National Science Foundation
Organizacion Internacional del Trabajo (OIT). Bureau of Labor Statistics (BLS).
Organizacion Panamericana de Salud (OPS).
Pontificia Universidad Javeriana de Colombia.
Portal de la Organizacidn de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura (UNESCO).
Portal de la Organizacién Mundial de Salud (OMS)/ World Health Organization (WHO).
Presidential Commission for the Study of Bioethical Issues, U.S.A.
Publicaciones electrénicas de libre acceso de Redalyc y Scielo.
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» Sage Jounals, online Sagepub.com

» Tesis de doctorado y de maestria de la Universidad Nacional Autdnoma de México, del Instituto Politécnico Nacional y
de la Universidad Auténoma Metropolitana.

* Unidn Europea.

» Universidad de Navarra, Facultades de Ciencia, Medicina y Farmacia.

Los criterios de busqueda corresponden a palabras, temas y conceptos que figuran en la tabla contigua. Se
buscaron también combinaciones cruzadas, de dos o tres términos en el idioma correspondiente. Una vez
obtenidos los documentos con los criterios y filtros indicados se analizaron sus contenidos, se identificaron

conceptos comunes, homonimias y diferencias.

Tabla 5. Criterios de blsqueda y clasificacién de las fuentes recopiladas.
AREA PALABRAS TEMA CONCEPTO
*  Genodmica, genomics, | DNA, ADN, conceptos y | Genémica
Gendmica génomique; gendmica | tipos, bioguimica, | Genémica humana vy
humana humana, human genomics, | Piopolimero, nucledtidos. | genoma humano.
génomigque humaine: Genoma humano Bler]es_y servicios de la
Proyecto Genoma | gendmica humana.
genoma humano, hu.man, Humano Biotecnologia
genome, génome humaine. | Organizacion del | gendmica.
* ADN, DNA. genoma humano. Genoma humano.
» Biopolimero, nucledtido, | Implicaciones y aspectos | Investigaciones sobre
Snp’s, bases éticos, legales y sociales | genoma humano.
« GH, HGP para proyecto del genoma humano. Invqstl_gamones sobre
genoma humano y otros P(oygcto d? . salud genomica humana}. .
. publica en genémica Historia de la gendmica
relacionados, INMEGEN y medicina | humana y del genoma
i HUGO Organizacién del gen(’)mica. humano.
genoma humano
« ELSI y ELSA para
implicaciones y aspectos
éticos, legales y sociales del
genoma humano.
*  PHG para proyecto de salud
publica en gendémica.
» Biologia de sistemas.
Por palabra: decision bioética, | Aspectos éticos, legales | Bioética
Bioética bioethical decition y sociales del genoma | Bioética y genoma
Port materia: humano. humano
* Bioética, bioethics, | Implicaciones éticas, | Bioéticay biopolitica
bioéthique. legales y sociales del | Bioética y  ética,
«  Bioethical matrix genoma humano. ética/bioética y genoma
. Jusicia y justicia Make  decitions and | humano.
. . biotechnology
distributiva, justice, | Toma de decisiones
distributive justice. Modelos
+  Responsabilidad, organizacionales
responsabilidad social, | Administracion y politica
responsibility, publica
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responsabilité.
*  Make decitions

Politica

Por materia:

Como prefijos: bios, zoe;

Como sufijos: oma, émica.
Normas, Leyes, programas Yy
proyectos sobre genoma
humano

Politica pablica/instrumentos de
politica publica.
Gestién/administracion
/organizacion
publica/gobernabilidad,
governance/management
Responsabilidad, responsibility,
responsabilité.

Gestion/administracion

de la vida

Toma de decisiones,
técnicas y modelos.
Politicas  publicas y

biotecnologia.
Biopolitica y bioética.
Gestion-politica.

Politica publica.

Normas y Programas de

Estado sobre genoma
humano en México.
Organizaciones y
genoma humano.
Politica ~ publica y
genoma  humano /

gendémica humana.
Responsabilidad
al/gestion publica/politica

Administracion
publica.
Biopolitica.
Gestion politica.
Gobernanza,
gouvernance,
government,
Modelo,
escenarios.
Policy.
Politica publica.

estrategia,

publica.
Bioarte, bioarqueologia, | Toma de decisiones. | Combinaciones de las
Avreas hibridas bioantropologia Modelos de decision. areas con genoma
Bioeconomia. humano y con
Bioderecho. Técnicas de toma de | gendmica humana.
Biopoder. decisiones, make

Biotecnologia genémica
Derecho gendmico.

Genoma  antiguo, huellas
genéticas, pruebas forenses,
criminalistica.

Toma de decisiones.

decitions, décisions

Declaraciones ONU en
bioética y genoma
humano.

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 5. Criterios de busqueda y clasificacion de las fuentes recopiladas (continuacidn).

AREA PALABRAS TEMA CONCEPTO
Politica Por autor: Gestion/administracion | Administracion puablica.
Rawls, Sen, Sandel, Nozick. de la vida Biopolitica.
Por materia: Toma de decisiones, | Gestion politica.
Como prefijos: bios, zoe; técnicas y modelos. Gobernanza,
Como sufijos: oma, émica. Politicas publicas y | gouvernance,
Normas, Leyes, programas Yy | biotecnologia. government,
proyectos sobre genoma | Biopolitica y bioética. Modelo, estrategia,
humano Gestion-politica. escenarios.
Politica publica/instrumentos de | Politica publica. Policy.
politica publica. Normas y Programas | Politica publica.
Gestién/administracion de  Estado  sobre
/organizacion genoma humano en
publica/gobernabilidad, México.
governance/management Organizaciones y
Responsabilidad, responsibility, | genoma humano.
responsabilité. Politica  publica 'y

genoma  humano /
gendémica humana.
Responsabilidad

a/gestion

publica/politica

publica.
Bioarte, bioarqueologia. Toma de decisiones. | Combinaciones de las

Avreas hibridas Bioeconomia. Modelos de decision. dreas con  genoma

Bioderecho. humano y con gendmica
Biopoder. Técnicas de toma de | humana.
Biotecnologia genémica decisiones, make
Derecho gendmico. decitions, décisions Declaraciones ONU en
Genoma  antiguo, huellas bioética 'y  genoma
genéticas, pruebas forenses, humano.

criminalistica.
Toma de decisiones.

Fuente: Elaboracion propia.
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El resultado de la busqueda y organizacion de los documentos obtenidos permitieron conformar como campo de
trabajo para este documento al discurso, que es donde se identificaron teorias y précticas de las tres areas del
conocimiento aqui consideradas. El prestar atencion al discurso significa, siguiendo a Potter (1996, 1998:138),
que el interés es el habla y los textos como practicas sociales. Potter (1996,1998: 138) al atender el discurso
toma como punto de referencia la construcciéon de hechos, de descripciones del mundo de la cognicion, del
mundo de las acciones y de los sucesos; de esta forma resulta que las personas construyen una descripcion del
mundo que justifica un suceso o estado cognitivo, pero que también puede utilizar las descripciones de la vida
mental para justificar la existencia de sucesos en el mundo.
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Anexo B. La norma juridica referente al ADN humano y sus biotecnologias en México

Se incluye la revision de algunas normas desde un proceder de busqueda de contenidos, por lo que no
corresponde a un tratamiento propio del Derecho. Y como producto de la revision de los elementos arriba
enunciados se puede afirmar que en el marco normativo en salud del pais se detecta la ausencia de normas
especificas respecto de bienes y servicios de base gendmica humana, sus caracteristicas, usos, beneficios,
limitaciones. Lo mismo que de una politica publica rectora, o alguno de sus instrumentos, sobre la aplicacion
social de los bienes y servicios de las investigaciones y desarrollo del estudio del genoma humano.

Contenidos referentes al genoma y gendmica humanos en normas juridicas en México

Para revisar los contenidos del discurso referentes al genoma humano y genémica humana se consideraron las
siguientes normas:

a) Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos

b) Programas Nacionales de Salud 2001-2006, 2007-2012, 2013-2018

c) Ley Federal de Proteccion de datos personales en posesion de particulares

d) Ley Organica de la Administracion Publica (LOAPF)

e) Ley de Cienciay Tecnologia (LCyT)

f) Ley General de Salud (LGS) y el Reglamento de la Ley General de Salud en materia de
investigacion

g) Ley de los Institutos Nacionales de Salud (LINS)

h) Lineamientos en materia de medicina genomica del Instituto Nacional de Medicina Gendmica
(INMEGEN).

Los contenidos normativos se consideran como preceptos y referentes para la conducta socialmente permitida y
aceptada. Estan presentes los términos genética y genoma humano en el area de la salud y especificamente en
medicina gendmica y se observo que no hay referencia explicita a palabras como: ciencias genémicas —omas,
Oomicas y meta- humanas, bienes gendmicos, usos y productos sociales del conocimiento, biotecnologias y
bioobjetos, bioproductos y bioartefactos de dicha area. Esto se lee como la preeminencia de usos sociales en los
sectores ciencia y tecnologia y en salud humana.

a) Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos

En la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos (Estados Unidos Mexicanos, DOF, 1917,2021) se
les puede relacionar con aspectos de derechos humanos (Art. 10.; derecho a la educacion (Art. 30.), derecho a
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libre acceso a la informacion (plural y oportuna), derecho a la proteccion de la salud (Art. 40.) derecho a recibir
y difundir informacion e ideas de toda indole por cualquier medio de expresion (Art. 60.), derechos sociales;
libertad de investigacion, de informacién y de proteccion de datos.

b) Programas Nacionales de Desarrollo

A la fecha de redaccion de esta seccion se publicé el Programa Nacional de Desarrollo 2012-2018, en su
seccion de diagnostico se presenta, en el rubro Desarrollo social para un México Incluyente, destaca en justicia
social: “El 46.2% de la poblacion vive en condiciones de pobreza y el 10.4% vive en condiciones de pobreza
extrema.” (EUM, México, PND 2013-2018: 16) Ademas de sectores en donde no se invierte en tecnologia, en
capital humano y capacitacion. Y en el caso de la participacion del Estado para el ejercicio del derecho relativo
a la salud destaca, lo que aqui se identifica como barreras:

» El enfoque del modelo de las instituciones de salud, curativo méas que preventivo.

» La ausencia de enfoque multidisciplinario e interinstitucional para mejorar los servicios, aunado a las
diversas costumbres de la poblacion y sus conocimientos, para cuidar su salud.

» La rectoria y arreglo organizacional vigente, con instituciones verticales y fragmentadas de las
instituciones que afectan la capacidad operativa y la eficiencia del gasto en el Sistema de Salud Publica.
(EUM, México, PND 2013-2018: 49) y se considera como reto el fortalecer la situacion financiera de
tales instituciones (México, PND 2013-2018:50).

Se encuentra en el actual Programa Nacional de Desarrollo (PND 2013-2018:128) aspectos puntuales con los
que se correlacionan algunos de los fines y propuestas que interesan en esta tesis. Se trata del objetivo 3.5.
“Hacer del desarrollo cientifico, tecnoldgico y la innovacion pilares para el progreso econdmico y social
sostenible”, en su estrategia 3.5.2. “Contribuir a la formacion y fortalecimiento del capital humano de alto
nivel”, las lineas de accion siguientes:

o Apoyar a los grupos de investigacion existentes y fomentar la creacion de nuevos en areas estratégicas o
emergentes.

o Ampliar la cooperacion internacional en temas de investigacion cientifica y desarrollo tecnoldgico, con
el fin de tener informacion sobre experiencias exitosas, asi como promover la aplicaciéon de los logros
cientificos y tecnoldgicos nacionales.

o Promover la participacion de estudiantes e investigadores mexicanos en la comunidad global del
conocimiento.

o Incentivar la participacion de México en foros y organismos internacionales.
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c¢) Ley Federal de Proteccion de datos personales en posesion de particulares

La informacioén genética es considerada como datos personales sensibles, éstos los define como: “Aquellos
datos personales que afecten a la esfera méas intima de su titular, o cuya utilizacion indebida pueda dar origen a
discriminacién o conlleve un riesgo grave para éste. En particular, se consideran sensibles aquellos que puedan
revelar aspectos como origen racial o étnico, estado de salud presente y futuro, informacion genética, creencias
religiosas, filos6ficas y morales, afiliacion sindical, opiniones politicas, preferencia sexual.” (México, Ley
Federal de Proteccion de datos personales en posesion de los particulares, Articulo 3, 2010).

El responsable en el tratamiento de datos personales [“Persona fisica o moral de caracter privado que decide
sobre el tratamiento de datos personales” (EUM, México, Ley Federal de Proteccion de datos personales en
posesion de los particulares, Articulo 3, 2010)] debe observar los principios de licitud, consentimiento,
informacion, calidad, finalidad, lealtad, proporcionalidad y responsabilidad. (EUM, México, Ley Federal de
Proteccion de datos personales en posesion de los particulares, Articulo 6, 2010). Esto es, que la obtencion no
debe servirse de medios engafiosos o fraudulentos (EUM, México, Ley Federal de Proteccion de datos
personales en posesion de los particulares, Articulo 7, 2010). En el caso de datos personales sensibles, los
responsables deben obtener el consentimiento expreso y por escrito de su titular para su tratamiento, via firma
autografa, electrénica u otro mecanismo de identificacion establecido. Y no pueden crearse bases de datos con
datos personales sensibles justificadas por finalidades legitimas, concretas y acordes con las actividades o fines
explicitos que persigue el sujeto regulado (EUM, Mexico, Ley Federal de Proteccion de datos personales en
posesion de los particulares, Articulo 9, 2010).

Los responsables estan obligados a establecer y mantener medidas de seguridad administrativas, técnicas y
fisicas para proteger los datos personales contra dafio, pérdida, alteracion, destruccién o el uso, acceso o
tratamiento no autorizado. (EUM, México, Ley Federal de Proteccion de datos personales en posesion de los
particulares, Articulo 19, 2010). La transferencia de datos personales a terceros, nacionales o extranjeros, esta
prevista en los siguientes supuestos (EUM, México, Ley Federal de Proteccion de datos personales en posesion
de los particulares, Articulo 37, 2010):

l. Cuando la transferencia esté prevista en una Ley o Tratado en los que México sea parte;

. Cuando la transferencia sea necesaria para la prevencion o el diagndstico médico, la prestacion
de asistencia sanitaria, tratamiento médico o la gestion de servicios sanitarios;

1. Cuando la transferencia sea efectuada a sociedades controladoras, subsidiarias o afiliadas bajo el
control comun del responsable, 0 a una sociedad matriz o a cualquier sociedad del mismo grupo del
responsable que opere bajo los mismos procesos y politica internas;
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IV.  Cuando la transferencia sea necesaria por virtud de un contrato celebrado o por celebrar en
interés de titular, por el responsable y un tercero;

V. Cuando la transferencia sea necesaria 0 legalmente exigida para la salvaguarda de un interés
publico, o para la procuracion o administracion de justicia,;

VI.  Cuando la transferencia sea precisa para el reconocimiento, ejercicio o defensa de un derecho en
un proceso judicial, y

VIl.  Cuando la transferencia sea precisa para el mantenimiento o cumplimiento de una relacién
juridica entre el responsable y el titular.

d) Ley Organica de la Administracion Publica (LOAPF)

Esta Ley sefiala que en materia de salud la autoridad competente es la Secretaria de Salud. Le corresponde la
asistencia social, servicios meédicos y salubridad general, excepto lo relativo al saneamiento del ambiente;
coordinar los programas de servicios a la salud de la Administracion Pablica Federal (México, LOAPF,
Articulo 39, fraccion I, 1976, 2013: 33). También dictar las normas técnicas de prestacion de servicios de salud
en salubridad general y asistencia social, del sector publico y del privado, asi como verificar su cumplimiento
(México, LOAPF, Articulo 39, fraccion VIII, 1976, 2013: 34).

e) Ley de Cienciay Tecnologia (LCyT)

Y en la Ley de Ciencia y Tecnologia estan contenidas lineas para que el gobierno federal apoye, desarrolle y
consolide principalmente tres areas la investigacion, el desarrollo tecnolégico y la innovacion en México. De
igual forma indica en su Articulo 3, fraccion Ill, como parte del Sistema Nacional de Ciencia, Tecnologia e
Innovacion a, “Los principios orientadores e instrumentos legales, administrativos y econémicos de apoyo a la
investigacion cientifica, el desarrollo tecnolégico y la innovacion que establecen la presente Ley y otros
ordenamientos; (Articulo 3) (México, LCyT, 2002, 2013:3); ambos elementos constituyen un referente de facto
para la propuesta de modelo en esta tesis, al ser en materia de ciencia, tecnologia e innovacion donde se ubica el
desarrollo de la genémica humana como generadora de bienes y servicios para la sociedad

f) Ley General de Salud (LGS) y el Reglamento de la Ley General de Salud en materia de investigacién

La Ley General de Salud (LGS) en su Articulo 3° referente a la materia de salubridad general, cita en la
fraccion IX Bis. El genoma humano, la fraccion inmediata anterior hace referencia a: “La coordinacion de la
investigacion para la salud y el control de ésta en los seres humanos” (EUM, México, LGS, 1984, 2013:2). Y el
Titulo quinto de la misma Ley contiene, en términos generales; la definicion de genoma humano relacionada
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con el material e informacion genéticos, la propiedad de mismo que es de cada individuo, que nadie puede
afectarse en sus derechos por motivo de sus caracteres genéticos, la participacion en estudios de este tipo, el
manejo de la informacion y el derecho a decidir, los fines de la investigacion cientifica sobre genoma humano y
apunta hacia las sanciones en caso de infringir sus preceptos. (México, LGS, 1984, 2013:42,43). En los
Articulos 317 Bis y 317 Bis 1 de la LGS se indica el manejo de tejidos humanos que puedan ser fuente de
material genético y se define estudio genémico poblacional, en el contexto de investigacion, como se reproduce
en seguida:

Articulo 317 Bis. - El traslado fuera del territorio nacional de tejidos de seres humanos referidos en el articulo
375 fraccion VI de esta Ley que pueda ser fuente de material genético (&cido desoxirribonucleico) y cuyo
proposito sea llevar a cabo estudios genémicos poblacionales, estara sujeto a:

I.  Formar parte de un proyecto de investigacion aprobado por una institucion mexicana de
investigacion cientifica y conforme a lo establecido en el articulo 100 de la Ley, al Reglamento de la
Ley General de Salud en materia de investigacion y demas disposiciones aplicables, y

1.  Obtener el permiso al que se refiere el articulo 375 de esta Ley.

I1l.  Para efectos de esta Ley, se entiende por estudio genomico poblacional al que tiene como proposito
el analisis de uno o mas marcadores genéticos en individuos no relacionado que describen la
estructura genémica de una poblacion determinada, identifican a un grupo étnico o identifican genes
asociados a un rasgo, una enfermedad o la respuesta a farmacos.

La Secretaria, en coordinacion con el Instituto Nacional de Medicina Genomica en su caracter de rgano asesor
del Gobierno Federal y centro nacional de referencia en la materia, llevara el registro de los permisos que se
mencionan en la fraccion Il de este Articulo.

Articulo 317 Bis 1.- ElI material genético a que se refiere el articulo anterior no podra ser utilizado para
finalidades distintas o incompatibles con aquellos que motivaron su obtencion (EUM, México, LGS, 1984,
2013:108).

Y se requiere autorizacion sanitaria (EUM, México, LGS, Articulo 368:120), de la Secretaria de Salud y de las
Entidades Federativas (EUM, México, LGS, Articulo 369, 1984, 2013:120), tanto para internar en el pais, como
para que salgan de él: “... tejidos de seres humanos, incluyendo la sangre, componentes sanguineos y células
progenitoras hematopoyéticas y hemoderivados; (Articulo 375, fracciéon VI: 121). El Articulo 461 de la propia
LGS sefiala las sanciones por contravenir a los Articulos 317 Bis y 317 Bis 1, esto es el traslado fuera del
territorio nacional, sin permiso de la Secretaria de Salud, de tales materiales que sean fuente de material
genético (acido desoxirribonucleico) para estudios poblacionales, con pena corporal de cuatro a quince afios y el
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page de multa equivalente a trescientos a setecientos dias de salario minimo vigente en la zona econdémica de
que se trate. Y si el responsable es profesional de salud, también se le suspendera en el ejercicio de su profesion
u oficio hasta por siete afos.

Y en el articulo 100 de la LGS relativo a las bases para la investigacion en seres humanos, se hace hincapié en
que aquella sélo puede realizarla profesionales de la salud en instituciones médicas vigiladas por las autoridades
competentes. Y que la realizacion de estudios genémicos poblacionales debe formar parte de un proyecto de
investigacién (EUM, México, LGS, Articulo 100, fraccidn5, 1984, 2013: 41).

En la misma Ley el Titulo Quinto BIS EI genoma humano, articulos 103 BIS a BIS 7; describen al genoma
humano como material genético con informacion genética, considerado la base de unidad bioldgica del ser
humano y su diversidad (EUM, México, LGS, Articulo 103 BIS, 1984, 2015). EI genoma humano y su
conocimiento son considerados patrimonio de la humanidad y el genoma individual es propiedad del individuo
(EUM, México, LGS, Articulo 103 BIS 1, 1984, 2015). La no discriminacion, conculcacion de derechos,
libertades, dignidad con motivo de los caracteres genéticos (EUM, México, LGS, Articulo 103 BIS 2, 1984,
2015). La aceptacion expresa de la persona o de su representante legal para realizar estudios al genoma. Sobre
manejo de informacion [del genoma humano] debe salvaguardar la confidencialidad de datos genéticos del
grupo o individuo, mismos que se obtienen o conservan con fines de diagndstico, prevencion, investigacion;
terapéuticos u otro proposito, salvo existencia de orden judicial (EUM, México, LGS, Articulo 103 BIS 3, 1984,
2015).

Sobre el respeto al derecho de la persona a decidir, incluso por tercera persona legalmente autorizada, a que se
le informe, 0 no se le informe de los resultados de su examen genético y sus consecuencias (EUM, México,
LGS, Articulo 103 BIS 4, 1984, 2015). La siguiente norma explicita como fines del genoma humano, el ambito
cientifico, de investigacion y de salud: “La investigacion cientifica, innovacion, desarrollo tecnologico y
aplicaciones del genoma humano, estaran orientadas a la proteccion de la salud, prevaleciendo el respeto a los
derechos humanos, la libertad y la dignidad del individuo; quedando sujetos al marco normativo respectivo.”
(EUM, México, LGS, Articulo 103 BIS 5, 1984, 2015). La preservacion del interés publico y sentido ético recae
en la Secretaria de Salud, sin limitar la libertad de investigacion: “A efecto de preservar el interés publico y
sentido ético, en el estudio, investigacion y desarrollo del genoma humano como materia de salubridad general
la Secretaria de Salud establecera aquellos casos en los que se requiera control en la materia, asegurandose de
no limitar la libertad en la investigacion correspondiente de conformidad con el articulo 3°. Constitucional. Y
finalmente los sefialamientos de sanciones segun la Ley, para quienes infrinja estos preceptos (EUM, México,
LGS, Articulo 103 BIS 7, 1984, 2015).

Y sobre el ultimo contenido la misma Ley establece la sancion, multa, inhabilitacidn, cancelaciones; para quien
infrinja las disposiciones del Titulo Quinto Bis [El genoma humano]: “Se sancionard con multa equivalente de

doce mil hasta dieciséis mil veces el salario minimo general diario vigente en la zona econdmica de que se trate
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e inhabilitacion de siete a diez afios, en el desempefio de empleo, profesion o cargo publico, a quien infrinja las
disposiciones contenidas en el Capitulo Unico del Titulo Quinto Bis de esta Ley, o la cancelacion de Cédula con
Efectos de Patente, la concesion o autorizacion respectiva segun sea el caso. Lo anterior, sin afectar el derecho

del o los afectados, de presentar denuncia por el delito o delitos de que se trate.” (México, LGS, Articulo 421
Ter., 1984, 2015).

g) Ley de los Institutos Nacionales de Salud (LINS)

En la Ley de los Institutos Nacionales de Salud (LINS), la fraccion V bis, adicionada el 20 de julio del 2004,
incluye como organismo descentralizado considerado Instituto Nacional de Salud al INMEGEN, cuyas
funciones, se cita son: “...para la regulacion, promocion, fomento y practica de la investigacion y aplicacion
médica del conocimiento sobre del genoma humano;” (EUM, México, LINS, 2000, 2012). En la misma norma
estd expresado que, el Instituto tiene sus atribuciones en el sector salud, en investigaciones clinicas y de
promocion; impulsar la vinculacidon con otras instituciones para: “...conformar una red de investigacion y
desarrollo en el campo de la medicina genémica y disciplinas afines, con la participacion de instituciones
internacionales; de conformidad con lo dispuesto en la presente Ley;” (EUM, México, LINS, Articulo 7 bis,
fraccion 1V, 2000, 2012:5) y es Centro Nacional de Referencia en estudios de genoma humano y sus
aplicaciones (EUM, Mexico, LINS, Articulo 7 bis, fraccion VI, 2000, 2012:5).

Sobresale que no son sus atribuciones las indicadas en las fracciones V11 y VIII del Articulo 6 (EUM, México,
LINS, Articulo 7 bis, fraccion 11, 2000, 2012:5):

VII. Prestar servicios de salud en aspectos preventivos, médicos, quirargicos y de rehabilitacion en sus areas de
especializacion; (EUM, México, LINS, Articulo 6, 2000, 2012:4).

VIII. Proporcionar consulta externa, atencion hospitalaria y servicios de urgencias a la poblacion que requiera
atencion médica en sus areas de especializacion, hasta el limite de su capacidad instalada;” (EUM, México,
LINS, Articulo 6, 2000,2012:4).

Las dos anteriores las realizara a través de otras instituciones de salud. Y como el resto de los Institutos
Nacionales de Salud, al INMEGEN le corresponde, segun el Articulo sexto de la misma norma (EUM, México,
LINS, Articulo 6, 2000,2012:3,4):

» Publicar los resultados de su investigacion y difundir los avances que en materia de salud registre.
» Realizar reuniones de intercambio cientifico, nacional e internacional, con instituciones similares.
» Formar recursos humanos en su area y en afines.
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Asesorar y formular opiniones a la Secretaria de Salud, cuando se las requiera.

Formular y ejecutar programas de estudio, capacitacion, ensefianza en su area, asi como evaluar y
reconocer el aprendizaje.

Otorgar diplomas, reconocimientos, hasta grados conforme las disposiciones aplicables.

Actuar como 6rgano de consulta, técnica y normativa, de las dependencias de la Administracion publica
Federal y sus areas; ademas “‘a titulo oneroso” a personas de derecho privado. (EUM, México, LINS,
Articulo 6, fraccion X, 2000,2012:4).

Asesorar a cualquiera de las instituciones publicas de salud.

“XII. Promover acciones para la proteccion de la salud, en lo relativo a los padecimientos propios de sus
especialidades; (EUM, México, LINS, Articulo 6, fraccion XII, 2000,2012:4).

Con la Secretaria de Salud actualizar los datos sobre la situacion sanitaria general del pais XIII en su
materia.

h) Lineamientos en materia de medicina gendmica del Instituto Nacional de Medicina Genomica
(INMEGEN)

Se tiene que la autoridad en genoma humano y disciplinas afines en México es el INMEGEN, organismo que
informa respecto de la situacion que ellos tienen conocimiento, sobre los siguientes aspectos:

1. Politicas publicas sobre genoma humano.
2. Bienes y servicios derivados de la investigacion del INMEGEN a disposicion de la sociedad.
3. Genotecas 0 biobancos, publicos o privados que hay en México.

1. Sobre politicas publicas sobre genoma humano:

“... las politicas publicas son las respuestas que el Estado otorga a las necesidades de los gobernados a través de
normas, creacion de Instituciones, bienes publicos o servicios. La respuesta del Estado mexicano de formar
instituciones, fue la creacion del INMEGEN en 2004; cuya mision es «Contribuir al cuidado de la salud de los
mexicanos desarrollando investigacion cientifica de excelencia y formando recursos humanos de alto nivel, que
conduzcan a la aplicacion médica del conocimiento gendémico a través de una cultura innovadora, tecnologia de
vanguardia y alianzas estratégicas, con apego a principios €éticos universales».

Las politicas publicas sobre el genoma humano en México que provengan de normas, podrian derivarse de un
tratado internacional o de una ley. En la actualidad, no hay un convenio o tratado internacional sobre el genoma
humano que México haya firmado y ratificado.
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La Unica norma vigente sobre el tema, es la Ley General de Salud, que fue reformada el 16 de noviembre de
2011, para incluir el Titulo Quinto Bis, especifico sobre el genoma humano. En este titulo se incluyen principios
éticos universales, como el respeto a los derechos humanos, la prohibicion de discriminacion por motivo de
caracteres genéticos, derecho de toda persona a decidir, deber de confidencialidad de los datos genéticos. La
misma Ley sefiala a la Secretaria de Salud, como la encargada del tema, a efecto de preservar el interés publico
y sentido ético en el estudio, investigacion y desarrollo del genoma humano como materia de Salubridad
General.” (EUM, México, INMEGEN, Oficio INMG/DI/162/2012).

2. Sobre bienesy servicios derivados de la investigacion del INMEGEN a disposicion de la sociedad:

13

.. el Instituto Nacional de Medicina Genomica cuenta con el Laboratorio de Diagndstico Gendmico, el cual
ofrece directamente a pacientes, médicos, laboratorios y hospitales diferentes tipos de pruebas genémicas, entre
ellas pruebas de identificacion humana.” (EUM, México, INMEGEN, Oficio INMG/DI1/162/2012).

3. Sobre genotecas o biobancos en México:

“... la Direccién de Investigacion no cuenta con la informacioén sobre cudles y cuantas genotecas/biobancos
publicos y privados existen en México, asi como sus responsables y marco legal. Cabe mencionar que el
Instituto Nacional de Medicina Gendmica actualmente no cuenta con genotecas/biobancos.” (EUM, México,
INMEGEN, Oficio INMG/DI/162/2012, solicitud de informacion 1237000017312, Sistema INFOMEX).

El INMEGEN especifica respecto a, las pruebas gendmicas que ofrece directamente a pacientes, médicos,
laboratorios y hospitales (EUM, México, INMEGEN, Oficio INMG/UE/358/2012, folio 123700018412, en
respuesta al Oficio No. INMG DI 162 2012) aquellas contenidas en el listado contiguo, proporcionado por el
Laboratorio de Diagnostico Genomico (LDG) del mismo Instituto:

1. Pruebas de identificacion humana (HID) para determinar la paternidad, maternidad, verificar la
autenticidad de lineas celulares e identificar el origen de una muestra,

Pruebas de quimerismo, pretrasplantes y postrasplante,

Pruebas de farmacogenomica,

Panel de sensibilidad a acenocumarol,

Panel de sensibilidad a warfarina, panel de genotipificacion de CYP2C19.

ok~ w

A quién (sic) lo requiera y soélo en el caso de las pruebas de Quimerismo y de Farmacogenomica siempre y
cuando sea prescrito por el médico tratante del paciente. (EUM, Meéxico, INMEGEN, Oficio
INMG/UE/358/2012, folio 123700018412, en respuesta al Oficio No. INMG DI 162 2012).
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Como producto de la revision de los elementos arriba enunciados se puede afirmar que en el marco normativo
en salud del pais no se encuentran normas especificas sobre bienes y servicios de base genémica humana, sus
caracteristicas, usos, beneficios, limitaciones. Lo mismo que de una politica publica rectora, o alguno de sus
instrumentos, sobre la aplicacion social de los bienes y servicios de las investigaciones y desarrollo del estudio
del genoma humano.
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Anexo C. Biomateria, biomolécula ADN humano y sus biotecnologias.

Molécula de ADN

El &cido desoxirribonucleico es una molécula bioldgica y forma parte de los cromosomas, éstos a su vez se
ubican en el nucleo de células animales y vegetales (Bolivar, 2004:23,24). Esta molécula contiene la
informacion de la secuencia de aminoacidos de las proteinas de la célula y también la informacion genética, que
determina caracteristicas hereditarias (Narvaez-Zapata, et al.:2010:13). Cada componente que lo integra se le
representa de acuerdo con su estructura fisica y quimica, utilizando una nomenclatura especifica.

En 1953 Watson y Crick describieron la estructura del ADN como dos cadenas helicoidales, cada una enredada
alrededor del mismo eje. Y continuan: ... cada cadena se compone de grupos fosfato diester junto a residuos B-
D- desoxiribofuranosa con los extremos 3’ y 5°. Las dos cadenas (pero no sus bases) estan relacionadas por dos
enlaces perpendiculares al eje (fibre axis). Ambas cadenas siguen las hélices a la derecha, pero debido a los
dobles enlaces las secuencias de los atomos en las dos cadenas siguen en direcciones opuestas.” (Watson, Crick,
1953:737). Una cadena estd unida a la otra por una base purina y una base pirimidina, en pares, una adenina
(purina) con una timina (pirimidina) y una guanina (purina) con una citosina (pirimidina). Sefialan que un
apareamiento especifico que han postulado sugiere un posible mecanismo de copia o replicacion del material
genetico.

Este acido nucleico, lo mismo que el &cido ribonucleico, ARN que también se anota como RNA, es un
polinucleodtido formado por mondmeros o nucle6tido y; éstos a su vez se constituyen por otras tres moléculas, el
acido fosférico, un azucar de cinco carbonos, sea ribosa o desoxirribosa, que es la que define el tipo de
nucle6tido como ARN si tiene azlcar ribosa 'y como ADN si su azucar es desoxirribosa; y una base nitrogenada
purina o pirimidina (Blazquez, 2003: 14) y las bases son adenina (A), guanina (G) y citosina (C), timina (T)
presente s6lo en el ADN y uracilo (U) que se encuentra en el ARN, ambos nucle6tidos se conectan por carbonos
3’y 5’°, cada cadena que forman tiene una direccion o polaridad que va de 5° a 3’ (Blazquez, 2003:15).

Bolivar (2004:29,30 expone que en la molécula de ADN el material genético se replica, tiene lugar la sintesis de
proteinas y la expresion de los genes en los cromosomas. En la replicacion cada cadena de la hélice original
sirve de molde para la sintesis de una nueva cadena complementaria, con esto se generan dos dobles hélices
iguales, una se transfiere a la progenie y la otra permanece en el organismo original y la replicacion se
caracteriza por ser un proceso semiconservado, porque una cadena pasa intacta a la cadena hija, mientras que la
otra se sintetiza de novo y en direccion de 5’ a 3’. La sintesis de proteinas comprende dos mecanismos, la
transcripcion y la traduccion, en la primera se forma, se sintetiza una molécula de RNA utilizando regiones del
DNA o genes, ésta toma como molde una cadena del ADN vy transfiere cada deoxirribonucledtido, de la cadena,
segmento, gen o varios genes, en una secuencia de ribonucleétidos, es aqui donde la base nitrogenada adenina

del ADN es leida en el ARN como timina; la transcripcion también tiene una direccion de 5° a 3°, inicia en
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sitios llamados promotores y esta mediada por la enzima RNA polimerasa (Bolivar, 2004: 32,33). La sintesis de
proteinas siguiendo a Bolivar (2004:32,85). En el caso de células eucariontes u organismos superiores, es decir
los que no son bacterias, se observa que tienen dos tipos de regiones de ADN, la primera son los exones y
codifican para una proteina, la segunda son los intrones que no codifican para una proteina.

La traduccion sigue a la transcripcion, esta ultima tiene lugar en el nucleo de la célula eucarionte, las moléculas
de ARN que llevan intrones y exones resultantes o transcritos, se procesan dando lugar a moléculas de RNA
mensajero [que son copia del ADN] maduras que se exportan al citoplasma donde son traducidas en proteinas
(Bolivar, 2004:32); los RNA mensajeros son leidos por ribosomas, inicia por 5’ y los codones o tripletes del
RNA mensajero se asocian a anticodones complementarios de los RNA de transferencia, mismos que tienen
aminoacidos, de acuerdo con el cddigo genético, dando lugar al transferencia del aminoacido que luego se
incorpora a la cadena de proteina compuesta por una secuencia de aminoacidos unidos entre si (Bolivar,
2004:37). Cuando se habla de codones el marco de referencia es el codigo genético que vale mencionar es
comun para todos los seres vivos y de forma grafica ordena en bloques de tres en tres a las cuatro bases
representadas por sus letras A,G,C y T (purinas y pirimidinas) y asi agrupados se llaman tripletes o codones,
cada uno de éstos denota una combinacion particular de bases o letras que se corresponde con un solo
aminoacido; en conjunto el codigo refleja diferentes combinaciones que resultan de la colocacion especifica de
cada base o letra en cada triplete, entendiendo que aunque se utilicen las mismas letras su ordenacion da lugar a
diferentes aminoacidos, por ejemplo, “GCC” es distinto que “CCG” (Bolivar, 2004: 34,35). Y segun afirman
Narvéaez-Zapata, et al. (2010:13) la correlacion entre las secuencias de &cidos nucleicos y aminoacidos son
lineales, su descripcion es el codigo genético donde a la secuencia de tres nucleétidos en un &cido nucleico
corresponde un aminoacido de una proteina.

De acuerdo con Carey en el afio 2001 luego de completar la secuenciacion del genoma humano se supo que el
noventa y ocho por ciento del ADN en una célula humana es “basura” porque no codifica ninguna proteina
(2015:17), el numero de genes que si lo hacen asciende a veinte mil que es similar al monto que tiene un gusano
microscopico el cual tiene muchas genes equivalentes con el humano y de hecho se tienen que a mayor
complejidad en los animales es mayor el ADN basura que poseen; luego este llamado ADN basura si tiene
multiples funciones , forma parte de estructuras de cromosomas, impide que se desintegre y dafie el ADN y a
medida que sucede el envejecimiento se reduce el ADN basura y al bajar a niveles criticos el propio material
genético experimenta cambios que conducen a la muerte celular o a cancer, hay regiones de este ADN basura se
comparten en células hija (célula creada por division parental) y otras estan en regiones de aislamiento y limitan
la expresion de los genes en determinadas partes de los cromosomas Y Carey continua (Ibid, 2015:18,19)
alguna parte de este ADN codifica a ARN, otras son intrusos genéticos derivados de otros genomas, como virus
y microorganismos que integrados en los cromosomas humanos son agentes genéticos dormidos y este llamado
basura también participa en regular la expresion de los genes, asi el ADN basura garantiza pautas de expresion
genética sana en animales hembra.
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Las repeticiones en el ADN son arreglos de repeticiones cortas y complementarias (organized tandemly),
pueden estar presentes a lo largo de DNA o en un cromosoma individual, por ejemplo el cromosoma humano Y
tiene més de la mitad de familias de ADN (Skaletsky et al., 2003, citado en Huntington y Ginsburg, 2009:8).
Entre los tipos o familias de repeticiones se tienen a los teldmeros, que se encuentran sitios en los que terminan
los cromosomas; los elementos nucleares cortos intercalados, (short interspersed nuclear elements SINES) y los
elementos nucleares largos (LINE, Long); los dos ultimos puede ser la causa de las mutaciones en enfermedades
genéticas, de aqui parte de su importancia médica (Huntington y Ginsburg, 2009:8,9). Enseguida este discurso
escala para atender otra unidad, los genes.

Genes, conceptos y sus funciones

En términos generales el gen es la unidad fisica basica de la herencia y la informacion que contienen con rasgos
especificos pasa de los padres a los hijos, su ordenacion [fisica] es uno después de otro y se encuentran en
estructuras llamadas cromosomas; en un cromosoma hay una molécula de ADN y solo una porcion de ella
corresponde a un gen y se calcula que los seres humanos tienen aproximadamente veinte mil genes ordenados
en sus cromosomas (Estados Unidos de América. NIH. Talking Glossary of Genetics Terms, vocablo: Gene). El
concepto gen segun sostienen Naido, et al. (2011:588) no es adecuado para construir un léxico para aquellas
secuencias genomicas funcionales que puedan contener mutaciones causantes de la enfermedad hereditaria
humana; respecto de la deteccion de mutaciones es probable llegar a considerar el universo de los elementos
geneticos funcionales en el genoma humano como la base (hunting ground) méas que simples genes per se; en
este sentido Gerstein, et al (2010 citado en Naidoo et al., 2011:588) proponen definir al gen como “una unioén
de secuencias genomicas que codifican un conjunto coherente de productos funcionales potencialmente
superpuestos” y Pesole (2008, citado en Naidoo et al., 2011:588) sefiala que gen también se puede definir como:
“una region gendmica discreta cuya transcripcion estd regulada por uno o mas promotores y elementos
regulatorios distales, los cuales contienen la informacion para la sintesis de proteinas funcionales 0 RNAs no
codificantes, relacionados por compartir una parte de informacién genética en el nivel de productos Gltimos
(proteinas o RNAs)”. Por ultimo, conforme al Programa Genoma Humano (DOE Human Genome Program,
1992:7,8) los genes estdn compuestos por cierta secuencia de nucle6tidos, cerca del diez por ciento de ellas
codifican para proteinas (exones), otras secuencias son intrones, mismos que no tienen funcién de codificar Los
genes se ordenan linealmente en los cromosomas, éstos a su vez son unidades fisicamente separadas y se ubican
en el ndcleo de las células.

Existen también pseudogenes que expone Antonarakis (2010:36) se trata de genes “muertos” y no funcionales,
son secuencias, se podrian transcribir y volver a empalmar (splicing), tienen mutaciones que los vuelven
inactivos y se generan por duplicacion y por trasposicion, donde:

1. Duplicacién de genes, una copia duplicada acumula mutaciones que inactivan a los genes y éstos
duplicados podrian truncarse; estos pseudogenes también se Ilaman pseudogenes no procesados.
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2. Trasposicién, una copia de ADN complementario se reinserta en el genoma; estos pseudogenes se
llaman “procesados” y no son funcionales por lo regular debido a la falta de elementos regulatorios que
promueven la transcripcion, ademas las mutaciones que los inactivan también estan en los pseudogenes
procesados.

Cromosomas y herencia

Se identifican en seres o entidades vivientes (procariontes y eucariontes) basicamente dos tipos de organizacion
de los cromosomas, el circular de los procariontes y el lineal de los eucariontes (Glusman y Smit, 2009). Un
solo cromosoma es un paquete de ADN que esta en el nicleo de la célula, en conjunto su cantidad varia entre
especies, los seres humanos tienen veintitrés pares de cromosomas, 22 de ellos nombrados como autosomas y
un par de cromosomas sexuales, el “X” y el “Y”, cada padre contribuye con un par de cada cromosoma a su
descendencia, asi la Gltima obtiene la mitad de sus cromosomas de su padre y la otra de su madre (Estados
Unidos de América, U.S. National Human Genome Research Institute. Talking Glossary of Genetics Terms.
Vocablo Chromosome). Y McConkey (2004:2) sefiala que los cromosomas se identifican con numeros, a
excepcion de aquellos ligados al sexo que a los que se asignan letras, la “X” para mamiferos femeninos y “Y”
para los masculinos; en el ser humano el conjunto de cromosomas, denominado cariotipo, tiene para individuos
femeninos: 46, XXy para los masculinos: 46, XY.

Y siguiendo a Chih-Lin (2011:1) los cromosomas son estructuras en las que estd almacenado el material
genetico. Los estudia la citogenética por medio de un microscopio y con técnicas para obtener imagenes de alta
resolucion sea de todos los cromosomas o de regiones especificas. En los estudios de cromosomas se pueden
entender y desarrollar herramientas moleculares para diferentes enfermedades; la citogenética en investigacion
clinica se usa para diagnostico prenatal, de preimplantacion, en diagnostico de cancer, asi como en pronosticos
y diagndsticos de ciertas enfermedades genéticas; estas investigaciones también permiten localizar genes,
detectar material genético en células hibridas somaticas, estudiar el movimiento de los cromosomas en el
nucleo, detectar amplificaciones o deleciones de material genético en tumores sélidos. Esta técnica también se
emplea para asegurar la estabilidad de lineas celulares troncales embrionarias derivadas de animales y de
humanos.

La morfologia de los cromosomas, su forma, longitud, proporcion de los brazos, los apéndices o satélites y el
patrén de bandas que los integran; asi como el nimero de cromosomas son caracteristicos de la especie en los
eucariontes, en las bacterias y los virus los cromosomas suelen ser circulares (Redei, 2008:350). La genomética
(genometrics) (Roten C-A H et al., 2002 Nucleic Acids Res 30:142) es una técnica para el analisis biométrico
de los cromosomas.

Pagina 163 de 185



Intervenciones bioético-institucionales de derivaciones sociales y manipulaciones tanto de la biomolécula de ADN humano como de sus bioobjetos: vulnerabilidades y asignaciones.
Leticia Mendoza Martines.

Genoma humano, mitocondrial y nuclear

Se distinguen basicamente dos formas de genoma, el que se encuentra en la mitocondria y aquel del nucleo
celular. Ambos genomas funcionan de manera simbidtica y el resultado de sus interacciones hace posible
detectar disfunciones dentro de la célula (Parr y Martin, 2011:1). ElI genoma es la expresion del ADN, su
informacion y genes, los seres humanos tienen el contenido estandar de ADN que el resto de los mamiferos,
esto es tres millones de pares de bases por célula germinal (genoma haploide) o seis millones de pares de bases
en células somaticas (genoma diploide) (McConkey, 2004:1). EI genoma también se conceptia como las
instrucciones genéticas presentes en la célula. En los seres humanos el genoma tiene 23 pares de cromosomas
en el ndcleo y el genoma que se encuentra en la mitocondria de la célula; ambos genomas tienen una secuencia
aproximada de 3.1 billones de bases de ADN.” (Collins, NHGRI. Talking Glossary of genetics terms, vocablo:
Genome). El genoma es “un conjunto completo de los genes de un organismo (unidad taxondémica) u organelo,
también es el conjunto de cromosomas haploide bésico.

El tamafio de los genomas, en nimero de nucleétidos, varia en las diferentes categorias taxondmicas, esto es,
por ejemplo el tamafio promedio del genoma de los pajaros corresponde a un tercio del de los mamiferos,
porque los intrones de aquellos son mas pequefios (Rédei, 2008: 785). La mayor parte del genoma esta
compuesto de secuencias repetitivas de ADN, cuya funcién frecuentemente no se conoce, e incluye elementos
repetitivos presentes en la heterocromatina (PHG Foundation, 2011:14). Y el analisis del genoma corresponde
al estudio de secuencias de bases de ADN, microsatélites y otros elementos como intrones, regiones,
promotores, elementos regulatorios, entre otros (Rédei, 2008: 786). La PHG Foundation reporta que el cinco
por ciento del genoma son secuencias funcionales, incluyendo a genes que codifican para proteinas (21,000
aproximadamente), genes para RNA y secuencias regulatorias (PHG Foundation, 2011:14). PHG Foundation es
el nombre de trabajo e la Fundacion para la Genomica y la Salud de la Poblacion.

En tanto que el genoma mitocondrial se compone de 16, 568 pares de bases y 37 genes afirman Parr y Martin,
2011:1, 2, 4). La mitocondria es un organelo y tiene multiples copias del propio genoma y cada célula contiene
multiples mitocondrias; cada una tiene su propio y Unico genoma que se transmite clonandose (clonally) a
través de la madre y se conserva de generacion en generacion. La mitocondria no tiene histonas y son mas
propensas a mutaciones somaticas 0 mutaciones espontaneas de ADN, es mediadora de multiples vias
metabolicas y es sensible a cambios fisioldgicos (Parr y Martin, 2011:3). Este organelo desempefia varias
funciones metabolicas fuera del nucleo de la célula, sintetiza el 95% del combustible metabdlico celular y 1,200
genes nucleares se conducen y participan en la funcién mitocondrial; 37 genes codifican para el genoma
mitocondrial, 24 de ellos procesan 13 genes dentro del genoma mitocondrial que producen subunidades de
proteinas esenciales para el transporte del electron, esos 13 genes trabajan junto con 93 proteinas nucleares.

En el contexto de la practica clinica, la gendmica mitocondrial (mtgenomics) estudia a la mitocondria como un
biosensor para detectar desérdenes, de acuerdo con Parr y Martin (2011:1,6,7) dicha gendmica tiene ventajas
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técnicas y econdmicas, es mas barata que el genoma nuclear; el estudio del genoma mitocondrial tiene potencial
en farmacogenomica, para el estudio y deteccion de enfermedades, por ejemplo en varios tipos de cancer,
desordenes clinicos no cancerosos y para la salud en general dadas las funciones de la mitocondria.

Gendmica humana

La palabra “genémica” segtin M. J. Antoine (2004:131, 133,134) es un neologismo que se acota al genoma, es
decir, al conjunto de genes que determinan bioldégicamente la identidad, quiza también el factor intelectual. Y
segun Fabre el mismo término gendmica lo acufi6 Thomas H. Roderick del Laboratorio de Jackson, Port Harbor
en junio de 1986. Y anoto también que la primera vez que se le utiliz6 como bioética fue en el contexto de
nombrar a una revista (journal) en 1986 precisamente por Thomas Roderick del Laboratorio Jackson quien
propuso el nombre de “Gendmica” para nombrar a la nueva revista sobre mapeo y secuencia, a la que Victor
McKusick, notable genetista que sugirio que el mapeo de todos los genes seria una herramienta Gtil para
comprender las alteraciones en los defectos del nacimiento, fue invitado para editar con Frank Ruddle como
coeditor en jefe. Luego Dronamraju (2012:11) sefiala que “genoma” se utiliz6 primero para renombrar al
Canadian Journal of Genetics and Cytology. Otra nocion de significado de origen para la gendmica es de
Williard and Ginsburd (2009:5) quienes definen asi: «La palabra “genoma” originada como una analogia con el
término “cromosoma”, refiriendo a las entidades fisicas (visible bajo el microscopio) que llevan genes desde
una célula a células hijas o desde una generacion a la siguiente. “Genomica” dio origen a series de otras
“omicas” [“omics”] que refieren al estudio comprensivo de todo el complemento de productos genémicos —por
ejemplo, proteinas (protedmica), transcripcion (transcriptomica) o metabolitos (metabolomica). El rasgo
esencial de las “omas” es que ellas refieren a la coleccion completa de genes o sus proteinas, transcripciones o
metabolitos derivados, no solo el estudio de entidades individuales.”

El punto en esta seccion es que el conjunto de genes tiene como base quimica al acido desoxirribonucleico o
ADN, que estd en el ndcleo (karion) de las células que componente los tejidos, érganos y organismos; se
compone de cuatro bases elementales ordenada en esquemas complejos. Se conocen parte del funcionamiento y
de la regulacion génica, marcadores que establecen probabilidades de ocurrencia de enfermedades, lo que
permite prevenir su aparicion y sobre esto el autor puntualiza su preocupacion sobre la incidencia de las
empresas 0 aseguradoras.

Las bases cognoscitivas de la gendmica se encuentran la genética, la citogenética, la bioquimica y la biologia
molecular (Wood y Tomkis, 2011:583). El sitio electrénico del Instituto Nacional de Investigacion del Genoma
humano describe a la genomica como: “gendémica refiere al estudio del genoma entero de un organismo,
mientras que genética refiere al estudio de un gen particular.” (NIH. Talking Glossary of Genetics Terms,
vocablo: Genomics). Y desde la biologia molecular y tomando como punto de referencia a los genes, la
genomica es: “... el estudio del genoma de un organismo, o del material genético. Debnath et al., 2010:13
sefialan que la gendmica emerge como un nuevo campo de la biologia molecular donde nuevas tecnologias
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fueron aprovechadas para entender la compleja funcion bioldgica del genoma y que revela las secuencias
estaticas de los genes.

Huntington, (2009:5) en cambio refiere que “Genomica es el estudio cientifico de un genoma o genomas. Un
genoma es la secuencia completa de ADN, contiene toda la informacion de un gameto, un individuo, una
poblacion o especies. Como tal es un subcampo de la genética, cuando se la describe como el estudio de genes.
La palabra «genoma» originada como una analogia con el término principiante de «cromosoma, en referencia
a entidades fisicas (visibles en microscopio) que transporta a los genes de una célula a su hija de una generacién
a otra. La «Gendmica» dio pie a series de otras «-omics» que refieren al estudio comprensivo de todos los
productos complementos del genoma —por ejemplo, proteinas (por lo tanto, proteémica), transcrito [ARN
mensajero] (transcriptoma), o metabolitos (metabolomica).” Y siguiendo la presentacion de sufijos menciono a
Bernal y Suarez (2007:105) para quienes la gendmica ademas de estudiar los genomas involucra el manejo de
datos en laboratorio y en bases depositarias; no sélo describe genes, también incluye a las proteinas que
aquellos producen, sus interacciones, comprender la forma en la que unos genes regulan la transcripcion de
otros. La genomica, afiaden, tiene como tarea producir modelos con la informacién de las secuencias, con las
variaciones de las poblaciones, los perfiles de expresion génica, proteémica, metabolémica y circuitos
gendmicos; ademas de ser parte integral de las ciencias biomedicas.

Y los temas “human genomics” y en francés “génomique humaine” que literalmente se pueden interpretar en
castellano como gendémica humana, en tanto conceptos que se hacen operativos mediante acciones de agentes
colectivos, se tiene a la revista Human Genomes Journal que se define como interface entre la industria
farmacéutica (Big Pharma) y la investigacion académica que cubre las siguientes areas: Farmacogendmica,
estudios de asociacion de todo el genoma (genome-wide association studies), secuenciacion del exoma de todo
el genoma (genome-wide exome sequencing), secuenciacion de proxima generacion de todo el genoma,
gendémica funcional, gendémica traslacional, perfiles de expresion, epigendmica. Protedmica, bioinformatica,
modelos animales, genética estadistica, epidemiologia genética, genética de poblacion humana y gendémica
comparativa (Vasiliou and Nebert, 2012:1).

En tanto que genomique humaine es materia de trabajo del Centro de investigacion en endocrinologia
molecular, oncologia y gendémica humana (CREMOGH por sus siglas en francés), de acuerdo con su pagina
electronica, se trata de una unidad de investigacion reconocida por la Universidad de Laval de Quebec. En este
sentido, en Meéxico existen diferentes entidades publicas y privadas cuyas labores, fines u objetivos
organizacionales incluyen conocimiento y desarrollo del ADN, gendmica, asi como elementos constituyentes
del genoma relacionados con la medicina, el ejemplo institucional de referencia es el INMEGEN, asociaciones
en centros de investigacion, universidades y otras entidades de la iniciativa privada.

Para el presente documento la gendmica humana se significa como areas 6micas que renen las 6micas y las

metas; en este sentido se trata de una biotecnologia como area del conocimiento que asienta su atencion en las
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caracteristicas del ADN, parcial o total, de las relaciones entre sus constituyentes y su ambiente celular y
externo; es un conjunto de tecnologias, conocimientos, técnicas y artefactos de las investigaciones y proyectos
cuyos objetivos son los materiales e informacion genética, cromosomas, genomas y otras secuencias de ADN,
incluyendo las interacciones entre ellos en el nicleo celular y los correspondientes de las mitocondrias.
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Anexo D. Algunas pruebas y usos desde laboratorios

Pruebas de Genética Humana (Human Genetic Tests) y Pruebas microbiales (Microbial Tests), Food and
Drug Administracion (FDA)

La Food and Drug Administracién (FDA) publica en su pagina un par de listados:
1) Pruebas de Genética Humana (Human Genetic Tests) y
2) Pruebas microbiales (Microbial Tests)

En un tercero publica un listado de dispositivos de diagnéstico asociados (companion diagnostic device), que
son el diagnostico in vitro y en imagen (imaging tool), proporcionan informacion para la utilizacion del
producto terapéutico que corresponda; muchos de ellos relacionados con tejido tumoral y formas de cancer.

Las pruebas basadas en acidos nucleicos (Nucleic Acid Based Tests) afirma la publicacion electrénica son
tratadas o aprobadas por el Centro para Dispositivos y Salud Radioldgica (Center for Devices and Radiological
Health). Ellas analizan variaciones en la secuencia, estructura o expresion del acido desoxirribonucleico (ADN)
y acido ribonucleico (ARN) para diagnosticar enfermedades o condiciones médicas, la infeccion con un
patogeno identificable y determinar el estatus genético del portador. El primer listado es FDA aclara que
excluyen las pruebas de diagnostico basadas en acidos nucleicos. (Estados Unidos de América, FDA. Nucleic
Acid Based Tests. 2014).

La primera lista corresponde a pruebas de genética humana (Human Genetic Tests) se presenta en la Lista de
pruebas de genética humana (Human Genetic Tests), U.S. Food and Drug Administration y hasta junio de 2014
incluia las siguientes enfermedades:

Leucemia mieloide aguda (Acute Myeloid Leukemia)

Leucemia linfocitica cronica de células B (B-cell chronic lymphocytic leukemia)
Cancer de vejiga (Bladder Cancer)

Céancer de mama (Breast Cancer)

Fibrosis quistica (Cystic Fibrosis)

Enzimas metabolizadoras de sustancias (Drug metabolizing enzymes)
Factores de coagulacion (Coagulation Factors)

Anormalidades de cromosoma (Chromosome abnormalities)
Trasplante de corazén (Heart Transplant)

Cancer de prostata (Prostate Cancer)

Tejido de origen (Tissue of Origin)

©ooNe R WDNRE
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Las pruebas de genética humana segun la FDA se describen en la siguiente tabla.
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Tabla 6. Lista de pruebas de genética humana (Human Genetic Tests), U.S. Food and Drug Administration.* 2014,

ENFERMEDAD NOMBRE COMERCIAL COMPANIA PRESENTACION**
(Disease) (Trade Name) (Manufacturer) (Submission)
1. Leucemia mieloide \ysis D7S486/CEP 7 FISH Probe Kit Abbott Molecular Inc. K131508

aguda (Acute Myeloid
Leukemia)

\ysis EGR1 FISH Probe Kit

Abbott Molecular Inc.

K123951, K091960

2. Leucemia linfocitica \ysis CLL FISH Probe Kit \Vysis K100015
cronica de células B (B- CEP 12 SpectrumOrange Direct Labeled
cell chronic lymphocytic i
. ymphocyt Chromosome Enumeration DNA Probe Vysis K962873
leukemia)
3. Céncer de vejiga \/ysis UroVysion Bladder Cancer \Vvsis K033982, K013785,
(Bladder Cancer) Recurrence Kit y K011031
4. Cancer de mama (Breast P.r05|gna Breast Cancer Prognostic Gene Nanostring Technologies K130010
Cancer) Signature Assay —
K101454, K081092,
MammaPrint Agendia BV K080252, KO70675,
K062694
GeneSearch Breast Lymph Node (BLN) /e 11 c. P060017 S001-S004
Test Kit
Dako TOP2A FISH PharmDx Kit Dako Denmark A/S P050045 S001-S004
5. FI.bI'OSI.S quistica (Cystic IIIumlna.M|Squx Cystic Fibrosis Clinical lumina, Inc K132750
Fibrosis) Sequencing Assay —
Illumlna MiSegDx Cystic Fibrosis 139- llumina, Tnc K124006
Variant Assay —
eSensor CF Genotyping Test O§metech Molecular K090901
Diagnostics
XTAG Cystic Fibrosis 60 Kit v2 Ll_Jmlnex.MoIecuIar K083845
Diagnostics Inc.
XTAG Cystic Fibrosis 39 Kit v2 Luminex Molecular K083846
Diagnostics Inc.
Verlggne CFTR and Verigene CFTR PolyT Nanosphere, Inc K083294
Nucleic Acid Tests —
InPlex CF Molecular Test Third Wave Technology, Inc.|[K063787
Cystic Fibrosis Genotyping Assay Celera Diagnostics K062028
Tag-It Cystic Fibrosis Kit Tm Bioscience Corporation |K060627, K043011
eSensor Cystic Fibrosis Carrier Detection . o1 Micro Sensors, Inc. |K060543, K051435
System
6. Enzimas Luminex Molecular

metabolizadoras de
sustancias (Drug
metabolizing enzymes)

XTAG CYP2D6 Kit v3

Diagnostics, Inc.

K130189, K093420

Spartan RX CYP2C19 Test System Spartan Bioscience, Inc. K123891
VVerigene CYP2C 19 Nucleic Acid Test Nanosphere, Inc. K120466
INFINITI CYP2C19 Assay AutoGenomics, Inc. K101683
Invader UGT1A1 Molecular Assay Third Wave Technologies | o160

Inc.
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http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K131508
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K123951
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K091960
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K100015
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K962873
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K033982
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K013785
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K011031
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K130010
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K101454
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K081092
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K080252
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K070675
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K062694
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMA/pma.cfm?start_search=1&PMANumber=P060017
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMA/pma.cfm?start_search=1&PMANumber=P050045
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K132750
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K124006
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K090901
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K083845
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K083846
http://www.fda.gov/medicaldevices/productsandmedicalprocedures/invitrodiagnostics/K083294
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K063787
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K062028
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K060627
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K043011
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K060543
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K051435
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K130189
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K093420
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K123891
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K120466
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K101683
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K051824
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Roche AmpliChip CYP450 microarray ﬁ}?he Molecular Systems, |, 143576, k042259
eSensor Warfarin Sensitivity Saliva Test GenMark Diagnostics K110786
eQ-PCR LC Warfarin Genotyping kit TrimGen Corporation K073071
eSensor Warfarin Sensitivity Test and XT-8 |Osmetech Molecular
Instrument Diagnostics 073720
ge\r}tlzégacplld Genotyping Assay - CYP2C9 ParagonDx, LLC KO71867
;glrF\;\’/\l;;;rizfg & VKORC1 Multiplex Assay AutoGenomics, Inc. 073014
Verigene Warfarin Metabolism Nucleic
AcidgTest and Verigene System Nanosphere, Inc. 070804
7. Factores de coagulacion |Invader Factor V Hologic, Inc. K100980
(Coagulation Factors) Invader Factor |1 Hologic, Inc. K100943
Illumina VeraCode Genotyping Test for .
Factor V and Factor Il e Hlumina, Inc. 093129
eSensor Thrombophilia Risk Test, eSensor
FlI-FV Qenotyping Test, eSensor Fll ' Qsmetech Molecular K093974
Genotyping Test, eSensor FV Genotyping |Diagnostics —
Test, eSensor MTHFR Genotyping Test
Xpert HemosIL FIl & FV Cepheid K082118
Verigene F5 Nucleic Acid Test
Verigene F2 Nucleic Acid Test Nanosphere, Inc. K070597
Verigene MTHFR Nucleic Acid Test
INFINITI System Autogenomics, Inc. K060564
Factor Il (Prothrombin) G20210A Kit Roche D!agnostlcs K033612
Corporation
Factor V leiden Kit Roche D!agnostics K033607
Corporation
Invader MTHFR 677 Hologic, Inc. K100987
Invader MTHFR 1298 Hologic, Inc. K100496
8. Anormalidades de Affymetrix CytoScan Dx Assay Affymetrix, Inc. K130313
cromosoma AneuVysion \Vysis K010288, K972200
(Chromosome CEP 8 Spectrumorange DNA Probe Kit  [Vysis K953591
abnormalities) CEP X SpectrumOrange/ Y SpectrumGreen .
DNA Probe Kit Vysis (324214
% ;I'ézzprltaﬁzrc]i:p?;);?)zon AlloMap Molecular Expression Testing XDx K073482
10. Céncer de prostata NADIA ProsVue Iris Molecular Diagnostics  |[K101185
(Prostate Cancer) PROGENSA PCA3 Assay Gen-Probe, Inc. P100033
11. Tejido de origen (Tissue [Pathwork Tissue of Origin Test Kit — FFPE [Pathwork Diagnostics Inc.  |K120489, K092967
of Origin) Pathwork Tissue of Origin Test Pathwork Diagnostics Inc.  [K080896

*Traducion libre al espafiol
**Cada registro de esta columna tiene hipervinculo que remite a mayor informacién de cada prueba.

Fuente: Estados Unidos de América, FDA. (2014). Nucleic Acid Based Tests. U.S. Department of Health and Human Services. U.S.
Food and Drug Administration. 2014. Disponible en:
http://www.fda.gov/medicaldevices/productsandmedicalprocedures/invitrodiagnostics/ucm330711.htm#human
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http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K043576
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K042259
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K110786
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K073071
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K073720
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K071867
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K073014
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K070804
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K100980
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K100943
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K093129
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K093974
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K082118
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K070597
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K060564
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K033612
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K033607
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K100987
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K100496
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K130313
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K010288
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K972200
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K953591
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K954214
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K073482
http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cdrh/cfdocs/cfPMN/pmn.cfm?start_search=1&KNumber=K101185
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Las pruebas microbiales (Microbial Tests) se presenta en la Lista de pruebas de genética humana (Human
Genetic Tests), U.S. Food and Drug Administration y hasta junio de 2014 incluia los siguientes
microorganismos:

©ooNo s WNRE

NN NNOMNNNNNNRPRRRRERRRRRR
NOUTRARONPEOO®ONDON®WNEO

Adenovirus

Bacillus Anthracis

Candida tropicalis/ Candida albicans/ Candida parapsilosis/ Candida glabrata/ Candida krusei
Clostridium difficile

Coxiella burnetii

Chlamydia trachomatis/Neisseria gonorrhoeae
Cytomegalovirus

Dengue virus

Entercoccus

Enterovirus

Escherichia coli/Klebsiella pneumoniae/Pseudomonas aeroginosa
Francisella tularensis
Gram-Positive/Gram-Negative Bacteria
Herpes Simplex Virus

Hepatitis virus

Human Metapneumovirus

Human papillomavirus

Influenza and Respiratory Viruses
Leishmania species

Mycobacterium tuberculosis

Mycobacterium species

Mycoplasma pneumoniae

Multiplex Panel

Staphylococcus

Streptococci

Trichomonas vaginalis

Yersinia pestis

Terapias, génica, celular y anticuerpos monoclonales, biomedicamentos

De acuerdo con Wu y Mahato (2013: 477) la idea de base es que el DNA se puede usar para suplir o alterar los
genes de dentro de las células de un individuo como terapia para el tratamiento de una enfermedad, para ello
utiliza acidos nucleicos -empaquetados en un vector especializado, que los traslada dentro de las células en el
cuerpo-, como agentes terapéuticos para el tratamiento de enfermedades. Esta terapia se dirige a uno 0 mas
genes defectuosos pero sin afectar el gen normal en el sitio de la enfermedad. La terapia génica atiende
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enfermedades genéticas, puede ser un tratamiento permanente o suministrarse en alguna ocasion a un individuo
que nacidé con una enfermedad genética para tener una vida normal (sic). Y como desventajas estdn la
dosificacion que no es como aquellas otras que se utilizan de rutina y que no se basan en genes; su aplicacion

clinica s6lo puede estar a cargo de especialistas bien entrenados y su costo es mas elevado que otros
tratamientos con medicinas méas habituales.
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