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Y AL PRINCIPIO SE HIZO LA VIDA

Maestra Marcia Muvioz de Alba Medrano®

1. Parece ser, que algunos piensan que la genética se ha puesto de
moda, o mds bien dicho, que los avances en la investigacién de la
genética humana han tomado su camino, su cauce alcanzando en
fechas recientes metas vislumbradas como lejanas e imposibles.

2. La declaracién conjunta hecha tanto por HUGO o la organizacién
del Proyecto del Genoma Humano 2000, y por parte de la compania
privada de Celera Genomics de Estados Unidos, vino a poner fin, a
una larga espera.

3. Lo cierto es que estamos ahora en la etapa final del proceso, cierta-
mente la mds delicada, ya que inicia la importante tarea de conocer
el orden en la que la informacién genética de cada cromosoma esta
integrado, y la funcién de los mismos.

4. La guerra por los beneficios econémicos de la industria farmacéu-
tica sobre la investigacion biotecnolégica sobre la genética humana
esta considerada como el rubro de inversién de amplia seguridad y
entera recuperacion a mediano plazo. Cabe mencionar que Celera
Genomics cotiza en la bolsa norteamericana con altos rendimientos
econdémicos.

5. Por otro lado, el sector ético del HUGO, que promoviera la expedi-
cion de la Declaracién Universal del Genoma Humano, y que en Eu-
ropa llegara hasta la celebracién de la Convencién Europea de
derechos humanos y la biomedicina, han llegado, incluso a sugerir
que se establezca un “impuesto de cooperacién” que se cobraria a las
empresas farmacéuticas sobre las ganancias generadas con base en las
investigaciones relacionadas al genoma humano. Este impuesto se

*Coordinadora del Nucleo de Estudios Interdisciplinarios en Salud y Derecho, del
Instituto de Investigaciones Juridicas, marcia@servidor.unam.mx

157




Y AL PRINCIPIO SE HIZO LA VIDA

utilizaria para generar fondos que serian manejados por la UNESCO
y que desde luego garantizaran el acceso de la tecnologia genémica
de las poblaciones menos favorecidas.

6. Recordemos lo que en su momento dijo Noélle Lenoir, quién fue-
ra coordinadora de los trabajos de la UNESCO sobre la Declaracion
Universal sobre el Genoma Humano, respecto a que, el poder de una
nacién depende mds estrechamente de su capacidad de dominar las
nuevas tecnologia y el exportar el desarrollo de su know how, es decir,
de su savoir faire.

7. ¢Serd que este avance tecnolégico tan sélo nos ha conducido mas
dristicamente a la comercializacién del cuerpo humano?. Movernos
en este nivel implica hablar no sélo de la capacidad tecnolégica de
una sociedad, sino también del pardimetro de valores morales que en
ésta se manejan.

8. En esta linea de ideas, algunos especialistas llegaron a afirmar que
el Proyecto del Genoma Humano ha sido el ejemplo mds perfecto de
la 6ptica reduccionista de la biologia molecular.

9. ¢Es que acaso tan solo somos genes?....

10. Por otro lado, el dmbito de mayor desarrollo en la etapa de inves-
tigacién genémica que inicia es el de la biologia computacional, se ve
surgir la bioinformdtica que tanto con chips de DNA como con pro-
gramas de secuenciacién serdn el elemento esencial de la interpreta-
cién de las secuencias genémicas.

11. En este tenor de ideas, como hemos visto, €l dmbito de la genética
aporta al conocimiento del hombre:

1°. Tecnologias para la investigacién que manejan y reconocen al
genoma humano, verbi gratia, que “descubren” la informacion
genética, por ejemplo, las metodologias para el descubrimiento
de diversos locus de genes (etapa que ha concluido) ;y

22, Tecnologias para la modificacién de posibles alteraciones del
genoma humano (etapa que inicia).
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12. Estas dos lineas de conocimiento constituyen lo que en un primer
momento se denominé como Inforgenetics, definida como la ciencia re-
lativa a la recoleccion, manipulacion, clasificacion, almacenamiento y recupe-
racion de los conocimientos genéticos.

13. A lo largo de nuestras reuniones del Nucleo de Estudios
Interdisciplinarios en Salud y Derecho, hemos hecho un anilisis
tangencial de lo que ha sido denominado como Inforgenetics.

14. Ahora nos enfrentamos con la responsabilidad de proponer para
el dmbito juridico mexicano el tratamiento de los genes, nos enfren-
tamos a la creacién de un nuevo derecho, de un Bioderecho, ' de un
Derecho Gendmico, que contendrd el conjunto de normas que regu-
le a la recoleccion, manipulacion, clasificacion, almacenamiento y recupera-
cion de los conocimientos genéticos, de la informacion genética.

15. Esto implica entonces pasar de reflexiones a nivel deontolégico,
ético, bioético al conjunto de normas que denominé Bioderecho pro-
piamente dicho.

16. Es decir, realizar un proceso de formalizaciéon de los atentados
contra la vida mediante el uso de la tecnologia, a la positivizacién de
la proteccién del hombre por el hombre.

17. En esta légica, la base de los principios rectores del Bioderecho,
seran:

ler. Lugar: la inviolabilidad de la persona y su cuerpo frente a ter-
ceros, es decir, €l respeto por la dignidad de la persona.

2do. Lugar: la proteccién de la persona contra ella misma y los
limites a disponer sobre el uso o abuso de su propio cuerpo. Este

ultimo punto recoge la idea de que ‘el cuerpo humano esta fuera del

comercio”.

3er Lugar. La proteccién de la privacidad en el manejo a la infor-
macién en el dmbito de la salud.

18. Resulta pertinente hablar ahora sobre la naturaleza juridica del
Derecho Genémico o Bioderecho. No pretendo iniciar la discusién
sobre el origen y pertinencia de un nuevo derecho como el civil, el
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laboral, el ecolégico o el informatico, derechos cuyo nacimiento estu-
vieron marcados por la intolerancia e incomprension del dogmatismo
juridico cldsico, sino el pensar en la viabilidad normativa de su naci-
miento.

19. Se presentan dos vias:

® La reforma a los documentos legislativos parcialmente;
® La creacién de una normatividad especifica.

La primera representa la reforma parcial y especifica de diversos cuer-
pos normativos, al estilo utilizado por Canadd y Francia; pasando por
la ley general de salud, cédigo civil, mercantil, de propiedad intelec-
tual, incluso la constitucién al reconocimiento de la proteccién de la
privacidad frente al manejo de la informacién, incluso la de la salud;

La segunda via representa la creacién de un cuerpo normativo
especifico para el manejo de la investigacion e informacién genética,
como sucede en Estados Unidos, en el estado de Massachussets con
La Ley de la Privacidad Genética. Esto implicaria talvez, la creacién
de un Norma Oficial o una Ley para el manejo de la investigacién
genética.

20. Inicie la participacién con el titulo “Y al principio se hizo la vida”,
y cuanta verdad hay en el principio correlativo al fin, ahora bien, po-
demos afirmar, como lo hemos hecho en otras ocasiones que el genoma
humano es el alma biolégica del ser humano. Es aquella minima dife-
rencia que nos hace ser lo que somos. Asumiendo desde luego que, la
interaccion con el medio ambiente es determinante en ese “ser lo
que somos”.

21. Con el desarrollo genémico podemos concluir que el bienestar
del hombre no estd exclusivamente en las “optimas condiciones” de
sus genes, sino en la interaccién que estos tengan con el medio am-
biente que rodea al individuo. En otras palabras, la circunstancia
genética del individuo es tan biolégica como social.

NoTtas
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