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El genoma, explica en su novela cientifica el periodista norteame-
ricano Matt Ridley, reside en el corazén de casi todas las células, es la
plantilla para fabricar a todo ser vivo' y, al estar integrado de elemen-
tos dindmicos, adquiere el cardcter de un ente mutable. En efecto,
aunque todos los seres humanos compartimos casi la misma informa-
cién genética, existe un 0.1 por ciento que hace la diferencia, el cual
se encuentra contenido en los SNPs “snips” (variaciones en la secuen-
cia de un gen en una sola base) esto es, las variaciones del DNA en
cada ser humano, que se heredan de padres a hijos y que, por tanto,
determinan las diferencias entre grupos sociales poblacionales.

Lo anterior significa que el genoma humano, atin teniendo una
estructura uniforme en todos los seres humanos, resulta tinico en cada
persona, ya que las variaciones genémicas nos hacen miembros indivi-
duales de nuestra especie; éstas, al heredarse, provocan que cada po-
blacién desarrolle variabilidades comunes que hacen que se presenten
propensiones a enfermedades relacionadas en un porcentaje impor-
tante cor las condiciones ambientales; esto es, el clima, la alimentacion,
los usos y costumbres sociales, asi como los factores econémicos que,
entre otros, influyen en la evolucién de la configuracién genética.

De este modo, considerando que en nuestro pais se presenta una
situacién unica en el mundo debido a que “...existen cerca de 60
grupos étnicos que difieren entre si en sus variaciones gendémicas (y
que ) hasta el momento no existen estudios de polimorfismos genéticos
asociados a respuesta a farmacos en la poblacién mexicana”, es evi-
dente la necesidad de profundizacién en nuestro “libro de la vida”,
como una herramienta cientifica que nos permita el conocimiento
de nuestra susceptibilidad o resistencia a enfermedades comunes, asi
como la respuesta esperada a tratamientos farmacolégicos, toda vez
que los hallazgos obtenidos de otros grupos étnicos resultaran inefica-
ces para la mayoria de los mexicanos.

Entre algunos avances en las diversas dreas de la genética en Méxi-
co, podemos mencionar:® las publicaciones sobre la distribucién de
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marcadores genéticos en poblaciones indigenas y mestizas; estudios
poblacionales sobre variantes de la hemoglobina; estudios
cromosémicos para identificar alteraciones que producen malforma-
ciones congénitas; trabajos de genética y cdncer y el mapeo de genes
en enfermedades complejas; investigaciones sobre diagnéstico
molecular de enfermedades hereditarias; y desarrollo de técnicas de
analisis del ADN para la identificacién de individuos con aplicaciones
en medicina forense y en la identificacién de la paternidad.

Respecto a la regulacién juridica frente al esclarecimiento del
genoma, en el eje de la discusién se encuentra la dignidad del ser
humano como principio fundamental y derecho bdsico. Por ello, co-
incidimos con la abogada Ménica Bélis* en que la finalidad del marco
juridico del genoma humano ha de enfocarse a la regulacion de la
prevencién, diagndstico y tratamiento de las enfermedades de ori-
gen genético, observindose una serie de principios generales, tales
como la inviolabilidad del ser humano y sus derechos, la
confidencialidad, la autonomia de la voluntad, la equidad en el acce-
so a la tecnologia y la no comercializacién del cuerpo humano.

La cultura mexicana ha desarrollado un marco juridico acorde con
sus valores, fruto de su capacidad de didlogo para resolver vy, si esto no
es posible, para disolver los problemas que plantea la ciencia y la tecno-
logia generando normas obligatorias fundadas en principios bioéticos.

De esta forma, las disposiciones legales vigentes establecen que la
investigacion para la salud comprende: el desarrollo de acciones que
contribuyan al conocimiento de los procesos biolégicos y psicologicos
en los seres humanos; de vinculos entre las causas de enfermedad, asi
como a la prevencién y control de los problemas de salud que se con-
sideren prioritarios para la poblacién®, segiin se desprende de la Ley
General de Salud, sus Reglamentos en Materia de Prestacién de Ser-
vicios de Atencién Médica y de Investigacién para la Salud, lo mismo
que de las Normas Oficiales Mexicanas en las materias de organiza-
cién y funcionamiento de los laboratorios clinicos, del expediente
clinico, y para la prevencién y control de la infeccién por virus de la
inmunodeficiencia humana, por mencionar algunas de las disposicio-
nes mds importantes.

En atencién a la escala axiolégica de la Nacién Mexicana, los
ordenamientos citados determinan que los postulados rectores de la
investigacién serdn: el respeto a la dignidad y autonomia del ser hu-
mano; la proteccién de sus derechos y bienestar; la sujeciéon a princi-
pios cientificos y éticos; su exclusiva realizacién por profesionales de
la salud, y el previo consentimiento informado de la persona que par-
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ticipe en la investigacién®, siendo funcién de la Secretaria de Salud
coordinar y orientar la investigaciéon para la salud y el control de ésta
en los seres humanos.

Ahora bien, ante las multiples posibilidades que abre la nueva
genética, se suscitan igual nimero de temas con proyeccién juridica
como son, entre otros, el derecho a la intimidad o privacidad en tanto
parte de las garantias reconocidas en nuestra Constitucién Politica; el
uso y difusién de la informacién obtenida a través de estudios genéticos,
lo cual llega a confrontarse con el mencionado derecho a la privacidad;
el principio de no discriminacion, y €l derecho a la proteccion de la
salud. Estas garantias guardan estrecha relacién con la libertad de
investigacién, misma que, seglin mencionamos, exige la tutela del
Estado tratindose de la dignidad de la persona y los derechos legiti-
mos de terceros.

Nos encontramos frente a la llamada juridificacién de las ciencias
de la salud,’ las cuales, con la interaccién entre genética y derecho,
requieren de concreciones y bases solidas, mismas que pueden plas-
marse en reglas de muy diverso orden: desde las constitucionales has-
ta las normas deontolégicas, las reglas de buena praxis médico
cientificas y sus protocolos.

En el campo de la salud publica, las normas han de ser precedidas
por politicas sanitarias basadas en supuestos cientificos y técnicos a
partir de los cuales se concilie la moral interna de la sociedad. Por
ello, a raiz de la adopcién de la Declaracién Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos de la UNESCO, el Gobierno Fede-
ral impulsé la creacién de diversas instancias para la generacién de
conocimientos y la adopcion de los criterios y principios bajo los cua-
les deberdn conducirse las actividades relacionadas con la investiga-
cion del genoma humano, como lo son: la Comisién Nacional del
Genoma Humano; la Comisién Nacional de Bioética y el Centro de
Medicina Genémica ®. Grupos colegiados, todos ellos, que sin duda
realizardn aportaciones significativas en el tema.

Sin embargo, nuestra sociedad cuenta con otros cuerpos académi-
cos que no se quedardn a la zaga, como es el caso del Consejo Consul-
tivo de Ciencias, presidido por el Dr. Pablo Rudomin —quien, por
cierto, amablemente accedié a compartir con nosotros su conocimien-
to y experiencia en este ejemplar de la revista Derecho y Cultura con
el tema “Recomendaciones para el empleo en México de células pro-
venientes de tejidos embrionarios humanos para la investigacion”.

Otro ejemplo del interés suscitado lo constituye el pronunciamiento
formulado en fecha reciente por la Academia Nacional de Medici-
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na:® “La posibilidad de reparar 6rganos enfermos mediante su rege-
neraciéon biolégica representa un avance formidable...Clonar para
generar tejidos ttiles, para hacer crecer nuevos vasos sanguineos en
un corazén afectado, para crear 6rganos que puedan reemplazar a
los que estdn danados, debe ser permisible y su desarrollo debe alen-
tarse, no inhibirse...Por supuesto, habrd que seguir afinando los as-
pectos éticos y legales que nos permitan tener un marco adecuado
para la operacién correcta de estos desarrollos.”

La Academia abundé: “... los nuevos firmacos provenientes del
estudio cada vez mds sistematizado de los 40 mil genes o de los millo-
nes de proteinas que de ellos se derivan, empiezan a mostrar ya sus
beneficios extraordinarios. No hay duda, se trata de firmacos mads se-
guros, mas poderosos, mas selectivos y también mds costosos.”

“Los altos costos de todos estos avances constituyen una barrera
que amenaza con acentuar todavia mas las diferencias entre los paises
ricos que ya tienen acceso a ellos, y los paises pobres. México no pue-
de quedarse al margen de esta revolucién biomédica.”

Dentro de la dindmica expuesta o metabolismo juridico, nuestros
legisladores federales han estado trabajando en iniciativas que fructi-
fiquen en disposiciones especificas sobre el genoma humano, sus al-
cances y la consecuente aplicaciéon médica y tecnolégica. A la fecha,
existen dos iniciativas del Partido Accién Nacional y una del Partido
de la Revolucién Democratica.

La primera de las iniciativas propone, con sentido metodolégico,
la adicién de un titulo decimoctavo a la Ley General de Salud deno-
minado “Genoma Humano”, en el que, en concordancia con la cita-
da Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos, se establezca que el genoma humano es la base de la uni-
dad fundamental de todos los miembros de la familia humana y que
el reconocimiento de la dignidad y diversidad intrinseca de cada uno
de ellos le confieren la calidad de patrimonio de la humanidad, sin
que ninguna investigacién, diagnéstico o tratamiento en la materia
pueda prevalecer sobre estos principios. Parte de que el genoma hu-
mano no puede dar lugar a beneficios pecuniarios, ni ser objeto de
patentes ni restricciones en la informacién por los mismos motivos;
prohibe cualquier forma de discriminacién fundada en las caracteris-
ticas genéticas; dispone la confidencialidad de los datos genéticos aso-
ciados a una persona identificable, el derecho de toda persona a
decidir que se le informe o no de los resultados de un examen
genético y sus consecuencias, y la obligatoriedad del previo consenti-
miento libre e informado del sujeto.
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Finalmente, enfatiza que las actividades genémicas deben estar
orientadas solamente para fines de diagnéstico de enfermedades
gengticas, que eviten su transmision, para tratarlas o conseguir su cu-
racion; asi como la prohibicién de utilizar técnicas de asistencia
genética en la procreacién para elegir el sexo de la persona y para la
seleccién de embriones humanos sobre la base de criterios genéticos.

La segunda iniciativa, también del Partido Accién Nacional, propo-
ne adicionar un articulo 100 bis y reformar el articulo 465 de la Ley
General de Salud con la finalidad de prohibir en general la clonacién
humana. En el texto del articulo 100 bis se sugiere establecer que “toda
investigacién, manipulacién o intervencién que tenga como fin reali-
zar cualquier tipo y forma de clonacién humana, se considerard contra-
ria a esta ley”; entendiendo “...por clonacién humana la reproduccion
asexual a través de la introduccién de material nuclear de una célula
somatica humana dentro de un oocito fertilizado o sin fertilizar cuyo
nucleo haya sido removido o inactivado para producir un organismo
vivo en cualquier etapa de su desarrollo”. Por otro lado, el texto pro-
puesto para reformar el articulo 465 tipifica como delito el que un
“...profesional, técnico o auxiliar de las disciplinas y toda persona rela-
cionada con la practica médica realice actos de investigacién, manipu-
lacién o intervencién cinica en seres humanos o células, tejidos o fluidos
humanos, sin sujetarse a lo previsto en el Titulo Quinto de esta Ley...”

Por su parte, la iniciativa del Partido de la Revolucién Democrdtica
consiste en una Ley sobre la Investigacién, el Fomento, el Desarrollo,
Control y Regulacién del Genoma Humano, con la pretensién de
ser“...complementaria a lo dispuesto en la Ley General de Salud, en
lo concerniente a la investigacién cientifica y tecnolégica o al tema de
la biotecnologia o ingenieria genética”. La ley que, por cierto, conta-
ria inicamente con nueve articulos, parte de que el genoma huma-
no es patrimonio de la humanidad y, por tanto, no patentable su
conocimiento; determina que la investigaciéon y los descubrimientos
del genoma serdan considerados como estratégicos y prioritarios por el
Estado debiendo fomentar la participaciéon de los sectores publico y
privado en la materia; otorga el cardcter de utilidad publica a la inves-
tigacién y aplicacion del genoma, “...correspondiendo al Estado su
control y supervisiéon para garantizar una estricta justicia y equidad,
con respeto absoluto a la integridad y sancionando toda discrimina-
cién de personas e individuos”.

Asimismo, la iniciativa mencionada indica que al Centro de Medi-
cina Genémica y Molecular se le debera dotar de los recursos econé-
micos necesarios y suficientes en cada ejercicio presupuestal, con el
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propdsito de que cuente con los recursos humanos y materiales y la
infraestructura necesaria para el desarrollo de sus investigaciones, las
que deberdn estar orientadas a aliviar los males de la sociedad; que
todas las personas deberdn tener acceso a los progresos biolégicos y
genéticos; la prohibicién de utilizar éstos para producir armas biologi-
cas o de exterminio de la raza humana; y la responsabilidad legal y
moral de los investigadores encargados del desarrollo del programa
del genoma humano, asi como aplicar sus investigaciones y descubri-
mientos apegados a derecho y acorde con los cinones de discrecion,
ética y moral de los seres humanos.

Este redimensionamiento de la vida y la ciencia incluye la renova-
cién constante del propio derecho. De ahi nuestro interés por aportar
al tema genémico un enfoque interdisciplinario que nos permita obte-
ner una visiéon mds amplia del genoma, sus implicaciones cientificas,
juridicas y sociales, asi como la trascendencia de su desmitificacién en
aras de contribuir al mejoramiento de las condiciones de la poblacién.

Como podrid darse cuenta el lector, la informacién y el debate so-
cial se configuran como requisito de la labor normativa. Del rigor y
riqueza de la discusién depende que las soluciones adoptadas sean
acordes con los valores que la sociedad estima relevantes.

La razén que movio, estamos seguros, a quienes colaboramos en
este numero de la revista Derecho y Cultura, que incluye a profesio-
nales de diversas dreas del conocimiento con actividades distintas y
pertenecientes a varias generaciones, fue la conciencit de que he-
mos de aportar nuestras ideas, sumdndonos asi al esfuerzo que realiza
nuestra nacién para contar con los medios que permitan que millo-
nes de mexicanos accedan de manera equitativa a la medicina
gendémica. El no desarrollar la infraestructura adecuada para estos
fines provocard que quedemos a merced de los paises que si la ten-
gan, creando dependencias estratégicas y dando lugar a hegemonias
con altos costos sociales.'
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