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Sin duda, las ciencias fisicas, d profundizar
en @ conocimiento de la naturaeza, la expli-
can y dominan paraampliar nuestro humano
entender y proporcionar certidumbrealosfe-
nGmenos que nos rodean.

En todo caso, de unau otramanera, todo este
conocimiento que genera la ciencia debe es-
tar aladisponibilidad de la sociedad afin de
elevar su prosperidad y, con €lo, incremen-
tar las esferas de libertad del ser humano.

En estarevolucién delacienciay su desarro-
[lo tecnolégico, ante nuestros ojos se abre 'y
seampliacongtantemente un universo inmen-
so de posibles beneficios para las personas
con la aplicacion de este conocimiento; con-
texto en €l que se inserta el proyecto de
investigacion tal vez mésimportantedelahis-
toria, e de genoma humano.

Iniciado en € Departamento de Energia de
los Estados Unidos de Norteaméricaen 1986,
€l proyecto buscaba explicar |os mecanismos
de lamutacién genética por efectosdelara
diacion nuclear, sin embargo, su campo de
estudio se ubico, después, para encontrar la
causay, eventualmente, paracurar lasenfer-
medades hereditarias que hasta hoy se
conocen; investigacion a la que progresiva
mente se fueron incorporando diversas
ingtituciones de ese pais, asi como organis-
mos internacionales, de tal manera que para
1997 participaban 500 personas de 30 pai-
%‘l

El fruto de estas investigaciones hasido con-
siderado como uno de los mayores logros de
la humanidad, € 28 de junio de egte afio, €

diario “ Reforma” anunciaba que se habia
descifrado € 97 por ciento del “libro de la
vida” (como aqui lacitadafuentele nombra)
y que para el 2003 se tendran interpretadas,
cito, las“ tresmillones de ‘letras’ del ADN
humano” 2

Dentro delo que se hadenominado como be-
neficios anticipados que ofrece € proyecto
figuran, “ ... a nivel de medicina molecular,
la posibilidad de mejorar el diagnéstico de
enfermedades, deteccién temprana de pre-
disposiciones genéticas a ciertas
enfermedades, el disefio racional dedrogas,
terapia génica, sstemasdecontrol paradro-
gasy farmacogenomas.” 3

No cabe duda que & desarrollo delaciencia
darala posibilidad alos médicos de conocer,
con antdlacion, la proclividad de cuaquier
persona para padecer determinadas enferme-
dades, que mediante los cuidados y
tratami entos adecuados podrén evitarse o d
menos sufrirse de manera menos severa, in-
cluso, se plantea la posibilidad, en € futuro,
demodificar mediante terapiagénicanuestra
composicion genética, evitando con €lo, de
maneradefinitiva, lapresenciade futuras en-
fermedades de origen hereditario.

Pero junto con esta vision optimista y
esperanzadora del avance en materia de
genética humana, estan las visiones que ven
detras de ese conocimiento y esa esperanza,
la posibilidad de un mal uso o abuso en per-
juicio del propio ser humano.

Efectivamente, como ya se ha mencionado,
€l conocimiento del codigo deun genomaabre
las puertas para nuevos conflictos éticos, por
gemplo, prescindir de aguellos bebés que no
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llegaran aconsiderarse” normales’, segiin se
aprecie en un diagnostico prenatal, o clonar
seres por su perfeccion y, en € extremo, lle-
gar a establecer grupos étnicos o pueblos
enteros como inferiores a otros por sus ca
racteres somaticos como latalla, € color de
lapiel, ddl cabello, de los 0jos, etcétera

En este contexto, es|dgico quelas sociedades
del mundo, ademas delamexicana, estén pre-
ocupadas por las investigaciones sobre €l
genomahumano.

En este marco, cobra especial relevancia la
Declaracion Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos adoptada
por la Asamblea Generd de la Organizacion
de las Naciones Unidas en su resolucion 53/
152 de 9 de diciembre de 1998, la cud tuvo
su antecedente en la Declaracion del mismo
nombre, proclamada por la Conferencia Ge-
neral de las Naciones Unidas para la
Educacion, la Cienciay la Cultura, en su se-
sion vigésimo novena, celebrada € 11 de
noviembre de 1997.

Es de destacarse que esta Declaracion invita
alareflexion éicaen lo que serefiere alas
consecuencias que podrian tener |os progre-
sos cientificosen € campo delabiologiay la
genética, en € entendido de que estatareadebe
tomar sempre en cuentael respeto alosdere-
chosfundamentalesdel ser humano.

En sus principios, de eminente contenido
bioético, se hace referencia a concepto de
genoma humano, en sentido smbdlico, como
“ patrimonio de la humanidad” (art. 1); se
precisa la atribucion del individuo a que su
dignidad y susderechos sean respetados*” cua-
lesquiera que sean sus caracteristicas
genéticas” (art. 2); destacael carécter unico
e irrepetible de las personas, las cuaes no
deben reducirseasuscaracteristicasgenéticas
(art. 2, @).

Se considera, también, € derecho a consen-
timiento previo, libre e informado del
individuo en investigaciones, tratamientos o
diagndsticosen lamateria (art. 5, b); alapro-

teccion contra la discriminacion fundada en
caracteristicas genéticas (art. 6); €l derechoa
laconfidencialidad delos datos genéticos (art.
7); e derecho alareparacion del dafio por la
intervencion, directa o indirecta, d genoma
(art. 8); la preeminencia del interés general,
por medio delaley, paralimitar los derechos
de confidencididad y consentimiento infor-
mado ya citados (art. 9).

Deigua manera, se dispone que ningunain-

vestigacion en lamateriay sus aplicaciones,
podra preval ecer sobre el respeto alos dere-

chos humanos; prohibelas précticas que sean
contrarias a la dignidad humana, como la

clonacion con fines de reproducci on en seres
humanos, previene e derecho de toda perso-

naabeneficiarse, en lamateria, del progreso
de la biologia, la genética y la medicing, y
dispone que las aplicaciones de lainvestiga:

cion sobre e genoma humano en los campos
delacienciayacitados, deben orientarse para
diviar d sufrimiento “ ... respetando su dig-

nidad y derechos’ (art. 12, ).

A losinvestigadoresy responsablesdelafor-
mulacion de paliticas cientificas publicas y
privadas sobre € genomahumano, laDecla
racion citada les previene deberes éticos
especialesde” ... rigor, prudencia, probidad
intelectual eintegridad...” (art. 13), paralo
cud seespecificaquelos Estados deberan pro-
mover la creacion de comités de ética que
conozcan de estas cuestiones.

El documentointernacionad citado destacaque
las naciones deben impulsar la solidaridad ha
cia los individuos, las familias y los
grupas delapoblacion particularmente expues-
tos a las enfermedades de indole genética; la
cooperacion cientificay culturd entre paises
indugtridizados y en desarrollo, asi como la
estimulacion dd libre intercambio del conoci-
miento y la informacion cientifica en los
campos de la biologia, genética y medicing,
permitiendo que estos Ultimos puedan sacar
provecho de sus resultados.

Finamente, declaralanecesidad de fomentar
laeducacion en materiade bioética, entrelos
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individuos de todos |os niveles, especiamen-
telosinvolucrados en paliticas que tengan que
ver con lamateria.

De entre | as cuestiones que acabamos de nu-
merar destaca, particularmente, la no
discriminacion de cuaquier individuo por ra-
z06n de sus caracteristicas genéticas, segin lo
previened articulo 2° delaDeclaracion, como
yalo sefid amas; esdecir, no puede haber nin-
gun tipo de discriminacion por razones de
enfermedad de origen genético.

A este respecto, debemos hacer hincapié en
el hecho de que & ser humano no puede ser
reducido asuscaracteristicasgenéticas, y que
debe respetarse su caracter tnicoy su diver-
sidad. En € influyen, ademés de sus genes,
el ambiente en que se desenvuelve, los
condicionamientos sociales pero, ademas,
sobre todo y por encima de todo, su libertad,
porque € hombre es un ser por y paralali-
bertad.

Nuestra Constitucién Politica Federal, en su
articulo primero, proclamala igualdad como
valor fundamental, y en base a esta
uniformidad no puede haber ningln tipo de
discriminacién, incluyendo, claro eta, lare-
lativa por razones genéticas.

Ciertamente, no todo et escrito enlosgenes
y reducir d individuo sdlo a un conjunto de
células que determinan su vidaenteraesem-
pobrecer significativamentee concepto de ser
humano, ya que o excluye de su naturaleza,
de su peculiaridad, de la facultad de pensar
guele caracteriza.

Sin embargo, esfactible que este tipo de dis-
criminacion se pueda presentar -si no esque
yase esta presentando- en aspectos como los
siguientes:

End diagndgtico prenata, en e cua, como
yasefidamos, podriaprescindirse de aque-
llosproductosdelaconcepcion querevelen
enfermedades o malformaciones.

En materia labora, a impedirse @ des-
empefio de un trabagjo a personas que
puedan padecer determinada enfermedad,
0 que fatalmente la padeceran en el
futuro, caso en & que nos deberiamos pre-
guntar ¢Tiene derecho € patron a saber
los datos genéticos de un trabajador?

En los contratos de seguros, especi-
ficamente, sobre las politicas de las
compahias aseguradoras cuando puedan
tener la posibilidad de predecir la expec-
tativa de vida de una persona y las
enfermedades que alin no presentan sinto-
mas.

En & &rea de manipulacion genética, de-
bemos reconocer la inclinaciéon de la
humanidad alasideas eugenésicasque pre-
tenden eiminar los rasgos considerados
indeseables o antiestéticosdel ser humano
y, en general, mgjorar las razas, ante esta
delicada cuestion ¢Alguien podria decidir
lo que deba considerarse anormal en la
raza?

Podriamos seguir sefialando gjemplos, sin
embargo, lo mas importante es tomar
concienciade que laactividad cientificaein-
vestigadora sobre € genoma humano debe
respetar, por encima de todo, ladignidad del
ser humano.

En este sentido, esconveniente tener presente
lafuncion del derecho en laregulacion delas
relaciones sociales, hecho que le obligaage-
nerar respuestas de solucién a los
diversos aspectos que van a plantear las
aplicaciones biotecnol dgicas del genoma hu-
mano, por lo cual resulta necesaria la
intervencion legidativa del Estado para in-
cluir, en sus respectivos ordenamientos
juridicos, normas que las limiten, inspiran-
dose en principios morales que salvaguarden
y garanticen la dignidad humana.

Ciertamente, d dominio de la naturaleza es,
a mismo tiempo, fuente de libertad y de
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poder, razon por lacua debemos decir que e
desarrollo de las ciencias médicas ha contri-
buido a liberar a los individuos, a hacerlos
més dignos.

Frente a una ciencia medica cada vez méas
potente, servida por una tecnologia que tien-
de a borrar la dimensién humana, resulta
imprescindible afirmar € derecho detodo ser
humano a ser tratado con dignidad, a respe-
tar sus propias convicciones, opciones y
elecciones.

Cada dia, e incluso podriamos decir cada
minuto, se identifican y ubican més genes'y
se conoce su funcion parael organismo. Cada
dia son también mayoreslosrecursos quelos
Estados y las empresas dedican alainvesti-
gacion del genoma humano.

Si bien queda aun mucho por avanzar en
este campo, y parece dificil establecer
normatividades que no resulten en temerosas
eindtilesbarrerasparae desarrollodelacien-
Cia, en un campo ademés sumamente dificil
de supervisar y controlar, consideremos que
resulta posible hoy, como resultado de la
amplia discusion de estos temas, en
espaci os académicos que permitan € trabagjo
interdisciplinario, sentar principios béasicos o
generales paralaregulacion futurade lama-
teria, construyendo normas que ordenen su
operacion, salvaguardando los derechos hu-
manosy ladignidad de |as personas.
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