El Proyecto Genoma Humano

RESUMEN: El Proyecto Genoma Humano,
puso al alcance del hombre la posibilidad de
conocer su ADN, lo que le permite saber las
enfermedades de las que es portador y las
que va a desarrollar. Esta tecnologia
genética puede beneficiar o perjudicar a la
humanidad. Nuevos derechos humanos han
surgido por lo que el Derecho y la moral
tienen nuevos retos a resolver.
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Introduccion

Los avances de las ciencias a fines del siglo pasado han dado lugar a una serie de
descubrimientos cientificos considerados de mayor trascendencia de los que hasta ahora
habian sido logrados por el hombre. La investigacion cientifica se encuentra en un punto
culminante que ha cambiado radicalmente la idea que teniamos de la naturaleza y del
hombre.

Anteriormente los cientificos habian logrado descubrir algunos secretos de la
naturaleza y tenian un conocimiento limitado del hombre, ahora con el descubrimiento del

* Investigadora del Instituto de Investigaciones Juridicas de la Universidad Veracruzana.



Genoma Humano, la ciencia ha tenido un avance incalculable, al grado de que ahora es el
ser humano el que esta capacitado cientificamente para realizar cambios a la naturaleza.

Pero, ¢podemos confiar plenamente en que un instrumento de tal magnitud va a ser
utilizado exclusivamente con fines cientificos y para el bien de la humanidad? ;O existe
como siempre el lado puro y limpio del cientifico y los intereses egoistas del hombre que ha
utilizado los avances cientificos, a través de la historia, para sus propios fines? ¢Los
intereses politicos y econdémicos que mueven al mundo no van a utilizar estos
conocimientos para defender sus ideologias? Estamos frente a nuevos dilemas morales y
nuevos problemas juridicos que requieren de planteamientos diferentes a los tradicionales y
de una actualizacién en los sistemas normativos de muchos paises que aun no han legislado
en esta materia.

1. El Genoma Humano

Tenemos que empezar por mencionar algunos aspectos de lo que es el genoma humano, la
primera afirmacion al respecto es el concepto que los cientificos han dado a conocer:*
Todos los seres vivos poseen un genoma (contenido total de genes diferentes cuyo namero
y calidad es especifico de cada especie) que determina sus caracteristicas morfoldgicas y
funcionales, es decir, hombres, plantas, animales y microbios estdn determinados por
genes”* La Genética estudia todo lo relacionado con los genes, como se transmiten, como
funcionan y lo mas importante, su variabilidad porque es la que determina las diferencias
entre las distintas especies y las diferencias entre los individuos de una misma especie.

La disciplina que ha tenido un notable desarrollo es la Medicina Genética, esta
basada en el conocimiento de todo tipo de genes, del hombre, de las bacterias, de los virus,
de los parasitos y de las plantas que son las que aportan los medicamentos, “mientras que la
Genética humana, en si estudia su modo de herencia y cdmo se determinan los caracteres
biolégicos v fisicos de la especie”?

También ha habido un amplio desarrollo de la llamada Ingenieria Genética y las
nuevas metodologias del ADN, gracias a ellas se ha logrado “abordar el andlisis de la
estructura del genoma humano, determinar el contenido de los genes, averiguar las causas
de muchas enfermedades genéticas e incidir por primera vez, en un campo de aplicacion
directa en el mundo del diagnéstico, prevencion y terapéutica™®

Segun el especialista Carlos Maria Romero Casabona, las técnicas genéticas ofrecen
ciertos peligros para la vida, la salud, la integridad personal y la integridad genética. “La
ingenieria genética esta dando lugar a diversas intervenciones en los componentes
genéticos del ser humano, entre los que destaca la potencialidad que ya revela para el futuro
la propia terapia genética que se refiere a la curacion o prevencion de enfermedades o
defectos graves debidos a causas genéticas actuando directamente en los genes, mediante la
adicion, modificacion, sustitucion o supresion de genes; por el momento las intervenciones
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se realizan introduciendo en el organismo del paciente, células genéticamente manipuladas
con el fin de que reemplacen la funcién de las defectuosas*

Todas las aportaciones en materia de Genética son el resultado de la investigacion
cientifica conocida como “El Proyecto del Genoma Humano” compuesto por un conjunto
de subproyectos de investigacion de diferentes paises, encaminados a encontrar la
secuencia completa de toda la informacion de la genética humana que se encuentra
contenida en los cromosomas.

De acuerdo al Doctor Miguel Osset Hernandez, los tres principales objetivos del
Proyecto Genoma Humano son:

“1.- La creacién de mapas genéticos (a fin de identificar cuales son los genes
existentes.

2.- El desarrollo de mapas fisicos (a fin de situar a los genes en los cromosomas)

3.- La determinacion de la secuencia completa del genoma humano (mas de 100,000
genes)”’

Este Proyecto es de la mayor importancia, por ejemplo, entre los datos de mayor
importancia que ha aportado, es el conocimiento para la identificacion de genes implicados,
parcialmente segun el Dr. Osset, en la enfermedad de Alzheimer y en el cancer de mama.

Debido a la importancia que los conocimientos sobre el genoma humano han
aportado las ciencias biomédicas, la sociedad en general, no solamente la comunidad
cientifica, se interesaron, por la gran repercusion que podia tener por lo que se convoco a
una Conferencia General de la UNESCO el dia 11 de noviembre de 1997, en la que se
adopto6 por unanimidad la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos.

En este documento internacional, se conjuntaron dos disciplinas la Biologia y la
Medicina, la motivacion de este texto surge por los adelantos que esas dos ciencias
alcanzaron casi cincuenta afios después de la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos de 1948, surgiendo la necesidad de proteger nuevos derechos humanos que en esa
época no se imaginaban pudieran existir, a pesar de los grandes avances cientificos
ocurridos después de la Segunda Guerra Mundial.

Los progresos en la tecnologia y en la nueva disciplina Ilamada Biomedicina, han
sido considerables y han cambiado el conocimiento que el hombre tenia de si mismo en
relacion sobre todo con los datos cientificos relacionados con la genética.

Es importante destacar que debido a su importancia, el Derecho Internacional
proclama en la Declaracion de 1997 al Genoma Humano como patrimonio comun de la
humanidad, “y el objeto que persigue tal iniciativa es claro e inequivoco: destacar la
responsabilidad de la humanidad ante el genoma humano, en tanto que elemento
constitutivo de la identidad de cada uno, asi como la identidad misma de toda la
humanidad”®

La ciencia ha llegado a tal grado de avance que como dijimos en la Introduccion, el
hombre no sélo es capaz de conocer la naturaleza sino que tiene posibilidades cientificas de
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modificarla. Dentro de los avances en la Biologia Molecular, la Bioquimica, la Informatica
y su aplicacién en el ambito de la reproduccion, han provocado una revolucién en la
Medicina, considerandose un avance mas notable el obtenido en los Gltimos afios que en
todos los siglos anteriores desde que comenzo a desarrollarse la medicina, como lo afirma
Javier Blazquez Ruiz en su libro Derechos Humanos y Proyecto genoma:
“en un genuino contexto impregnado de racionalidad y progreso tecnolégico, ha
surgido en torno a los aflos 90 un megaproyecto cientifico, con diversas
ramificaciones en el ambito biomédico, el Proyecto Genoma Humano, cuyo
objetivo inicial no es otro que establecer la cartografia y secuenciacion del DNA.
Es decir, se trata de configurar el mapa genético humano con los
aproximadamente 100,000 genes que constituyen el genoma, el programa
genético del individuo™’

2. Su repercusion en la Etica

Respecto al Genoma Humano y a la posibilidad que ahora tenemos de conocer nuestra
herencia genética, las posibles enfermedades que se nos van a desarrollar mas tarde, las
enfermedades que podemos transmitir a nuestra descendencia, de las que somos portadores,
etcétera, ha originado nuevos dilemas para la Etica.

Con el estado actual de los conocimientos cientificos se pueden hacer muchas cosas
que desde el punto de vista ético ameritan una reflexion seria. El conflicto entre la libertad
de la investigacion cientifica y su aplicacion a nuevas situaciones, imposibles de llevar a
cabo con los conocimientos médicos de hace menos de 20 afios, propicia graves dilemas
morales a los que hay que tratar de resolver con criterios éticos.

Actualmente, por ejemplo, se pueden eliminar embriones fecundados artificialmente
que sean portadores de genes con ciertas enfermedades genéticas como la hemofilia o el
sindrome de Dawn, lo que algunos autores consideran positivo y benéfico porque asi se
evitan un buen nimero de abortos, pero no se resuelve el problema ético, porque se evita el
nacimiento de un ser humano que aun en estado embrionario, tiene derecho a la vida.
Dichos cientificos, son partidarios de las técnicas genéticas que se utilicen soélo para evitar
el nacimiento de nifios con enfermedades hereditarias, para evitar traer al mundo a un ser
con una mala calidad de vida.

Muy diferente es el caso de utilizar estas técnicas con el proposito de cambiar los
rasgos fisicos y mentales, considerados como normales, sélo para mejorarlos, como lo han
pretendido las ideologias racistas por razones eugenésicas, en este caso la situacion cambia
radicalmente, surgiendo un grave problema moral y una cuestion que, en caso de
permitirse, tendria que estar regulada por el ordenamiento juridico.

También existe ahora la posibilidad de programar el embarazo antes de la
concepcion para elegir el sexo del fututo bebé, lo cual se considera desde el punto de vista
de la medicina como eugenesia positiva, pero conlleva el peligro de producir una variacion
genética en la especie humana “y el problema de la discriminacion de grandes grupos
sociales, en los que los mas pobres, no tienen las posibilidades econdémicas para recurrir a
estos avances, creandose una gran diferencia de clases y por lo mismo de desigualdades,
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qguedando una minoria en ventaja ante la sociedad globalizada y competitiva que se vive
actualmente”®

Las ciencias biomédicas nos colocan ante una nueva situacion frente a los valores
fundamentales del ser humano: la vida, la muerte, la salud, la integridad personal, la
reproduccion y el patrimonio genético, las cuales se enfrentan ahora a una decision del
individuo, creandose un conflicto con los conceptos tradicionales de la moral y la religién.
Es necesaria la reflexion sobre nuevos valores ético-sociales, para enfrentarlos a esa nueva
realidad social, esta situacion no es totalmente nueva, en realidad, la Medicina siempre ha
estado ligada estrechamente a la moral.

La moral en inherente a la vida del hombre, es su caracteristica fundamental como
ser humano, asi quienes se dedican al estudio de la genética, estdn de acuerdo en que “las
manipulaciones genéticas que traigan consigo una posibilidad de orientar los
comportamientos humanos, infringen la libertad de eleccion y deben ser prohibidas, porque
intervienen en el punto de partida de la moralidad y porque suponen cosificar a las
personas”®

Es evidente que aunque un derecho positivo (sin fundamentacién ética) despenalice
ciertas conductas como el aborto, o no considere delito a la eutanasia, una persona con
solidos principios morales o religiosos no practicara ninguna de las dos, aunque no
constituyan un delito. Por el contrario aunque ambas conductas se tipifiquen como delitos y
tengan una sancion muy alta, la persona que quiere practicarse un aborto o ayudar a alguien
a realizar la eutanasia lo haran, en forma clandestina, porque todo lo relacionado con estos
temas de la Medicina y del Derecho, constituyen siempre un problema moral,
independientemente de lo que establezcan las leyes.

Que posicion toma el Derecho ante estas nuevas posibles conductas, tiene ante si el
problema, de legislar adelantandose en lo posible a las conductas que se puedan producir
con el conocimiento del genoma humano, cuales tiene que prohibir y cuales permitir, “ es
entonces cuando se plantea la relacion entre Etica y Derecho, y en que forma puede ser
aquélla fuente de la reelaboracion juridica y de la produccién formativa, dejando sentada la
independencia de ambas y de las formas propias con las que opera el derecho”

3. La relacion con los Derechos Humanos

Dentro del catdlogo cada vez mas amplio de Derechos Humanos reconocidos por la
Legislacion Internacional y las Nacionales, podemos afiadir en relacion con el genoma
humano el derecho a saber y el derecho a no saber, nuestra situacion genética, este nuevo
derecho humano se encuentra protegido, en la Union Europea, en un Organismo llamado
Consejo de las Comunidades Europeas, a través de un Programa especifico de investigacion
y Desarrollo Tecnologico en el campo de la salud, en relacion al analisis del genoma
humano, en uno de sus Documentos establece: “Procede garantizar el derecho del individuo
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a elegir, con pleno conocimiento de causa, si desea 0 no ser informado de sus
caracterfsticas genéticas”*

En cuanto a la Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos de la UNESCO, establece en el articulo 5:

a) Una investigacién, un tratamiento o un diagnostico en relacién con el
genoma de un individuo, s6lo podréa efectuarse previa evaluacion rigurosa
de los riesgos y las ventajas que entrafie y de conformidad con cualquier
otra exigencia de la legislacion nacional.

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

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

Por lo tanto, el individuo es quien tiene el derecho de decidir libremente si desea
saber cual es su herencia genética, porgque puede darse el caso de que una persona en vez de
mejorar su calidad de vida, sufra al enterarse de su herencia genética, sobre todo en
aquellos casos en los que una enfermedad proveniente de su legado genético, sea de tal
magnitud que le produzca depresion o estados de ansiedad, sobre todo cuando se trata de
enfermedades que constando en su expediente genético, no se va a librar de ellas, y si
ademas no tienen curacion, el conocer su situacion le puede acarrear problemas
psicoldgicos innecesarios, por ejemplo, existe una enfermedad poco conocida, “la
enfermedad de Huntington, no muy habitual, pero de maxima gravedad y de caracter
irreversible. Se manifiesta a los 40 afios y expone al enfermo a padecer una decrepitud
neuroldgica que finalmente termina en la muerte”™*

En un caso como éste, es moralmente preferible que una persona desconozca su
futuro, es decir, que se respete su derecho a no saber. La solucion juridica de proteger del
riesgo del uso indebido de la informacion genética es protegiendo la confidencialidad de los
datos.

“Pero puede utilizarse también con fines eugenésicos como los que pretendio el n
ciertas ideologias, pueden violar derechos humanos como la dignidad, identidad,
privacidad, confidencialidad, igualdad, discriminacion, injusticia genética, cuya defensa no
implica de ninguna manera un freno a la investigacion cientifica”.*

El fundamento de los derechos humanos surgidos del Proyecto Genoma Humano,
estd basado en el principio general de libertad, entendido como libre desarrollo de la
personalidad, la genética puede repercutir en un auténtico derecho fundamental: el derecho
a la intimidad genética, como modalidad del derecho general a la intimidad. La informacion
genética “es el conjunto de mensajes hereditarios contenidos en el material genético de un
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individuo y que a su vez, el material genético se caracteriza como el conjunto de estructuras
moleculares portadoras de informacién hereditaria™*®

Han surgido una serie de derechos humanos, que algunos autores clasifican como de
la cuarta generacion, entre los que se mencionan: el cuidado del mapa genético humano y
sobre el planeta, la no contaminacion del espacio extraterrestre. EI Derecho tiene aqui una
tarea pendiente para la proteccién y garantia de estos nuevos derechos.

4. La problemética surgida con el descubrimiento del genoma humano

Han surgido en el campo cientifico, en el de la moral, el derecho y la sociologia, graves
problemas ocasionados por el conocimiento del genoma humano. Los conocimientos
actuales sobre genética, propician como todo conocimiento, tal como ha ocurrido a lo largo
de la historia, la obtencion de un poder, que puede ser utilizado con fines diversos a la
ciencia biomédica, cuyas aportaciones cientificas, tienen como meta la curacion de las
enfermedades que constituyen uno de los problemas mas graves para la humanidad como el
cancer, el sida, etcétera.

Lo que nos interesa enfatizar son las nuevas situaciones juridicas que han surgido y
que requieren de una seria reflexién de los juristas, como cual seria el status juridico del
patrimonio genético, o el concepto preciso de la dignidad humana, ya que esta no sélo es un
Derecho Fundamental sino que es la base y fundamento de los derechos humanos, para
evitar revivir politicas tendentes a la perfeccion genética del hombre como la pureza de raza
que lleva implicita la xenofobia y el racismo y con ello la discriminacion por lo que existe
el peligro grave de nuevas violaciones a los derechos humanos que se afiadirian a todos
aquéllas que no se han podido erradicar, como el maltrato a las mujeres y a los menores, 0
situaciones tan graves como las que ocurren actualmente en China en relacién con la pena
de muerte, en la que estan seleccionando personas sanas para ejecutarlas y vender sus
Organos para trasplantes, estas situaciones realizadas por los propios gobiernos, son tan
graves como el exterminio de los judios en la Segunda Guerra Mundial, éste por motivos
ideologicos de eugenesia y en China por motivos econdmicos, ambos son una violacion a
las minimas normas morales y juridicas.

El descubrimiento cientifico de descifrar los genes y su funcionalidad para prevenir
y diagnosticar el tratamiento de enfermedades no solo tiene interés biologico para
especialistas. “El valor que engendra el genoma humano se proyecta mas alla de la orbita
cientifica de la salud o la vida. El conocimiento del genoma humano interesa a todos los
grupos humanos que no pertenecen a esas ciencias empiricas; interesa al individuo como
tal, interesa a otras ramas del saber e incluso se extiende a foros regionales”*

De uno de esos foros surgid por ejemplo, la Declaracion Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos el 11 de noviembre de 1997, cuyo tema principal era la
dignidad humana y el genoma humano.

'3 Francisco Etxeberria Guride, “La ausencia de garantias en las bases de datos del ADN en la investigacion
penal” en Derechos Humanos y nuevas tecnologias Ararteko, Coleccion Jornadas sobre derechos humanos,
Vitoria, 2002, p. 112
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Ante la importancia del hallazgo cientifico de mayor trascendencia en los ultimos
afios, se propone la intervencion de los juristas para legislar sobre la proteccion a los
nuevos derechos humanos.

5. EI genoma humano un tema importante para el derecho

Las Ciencias Biomédicas han cambiado la vision del mundo y sobre todo el futuro del
hombre, el genoma humano exige un constante replanteamiento de los enfoques y
soluciones, reconocemos que el Derecho no puede dar siempre respuestas plenamente
satisfactorias.

El Derecho desde el reconocimiento de los Derechos Humanos, ha protegido la
vida, la salud, pero nunca se habia enfrentado a una situacion como la ocasionada por los
adelantos de la Biomedicina, con el descubrimiento del Genoma Humano.

“La ingenieria genética, junto con la enorme cantidad de informacién que el
Proyecto Genoma aporta sobre el ambito mas intimo del individuo, se ha convertido en un
reto para el derecho, aunque como siempre ha ocurrido, “la caracteristica inherente e
inmanente a lo juridico es que éste va siempre detras de la realidad por su propia esencia.
Las decisiones Judiciales son respuestas a una problemética social”*®

El derecho, debe buscar las soluciones a los problemas sociales ocasionados por
todas las formas de conducta del hombre, en este caso, la manipulacién genética puede
afectar directamente a los individuos concretos, pero también puede llegar a afectar a la
especie humana. El derecho tiene que regular las posibles conductas que han beneficiado a
la humanidad, por lo que al Genoma Humano se le ha considerado patrimonio de la
humanidad, pero también tiene que prevenir aquellas conductas negativas que con estos
nuevos conocimientos pueden ser usados en su perjuicio.

El conocimiento del mapa genético de una persona tiene implicaciones juridicas que
es necesario proteger, por ejemplo, si una persona es portadora de una enfermedad y esto se
hace publico, puede ocasionarle discriminaciones o problemas en su trabajo, impedirle
acceder a algun trabajo o la imposibilidad de contar con los servicios de las Compafiias
Aseguradoras 0 en su caso, se les puede exigir el pago de primas muy superiores a las de
las demas personas, cuya situacion genética se desconoce.

Por esta razon, es indispensable proteger el derecho humano a la confidencialidad,
el cual estd intimamente ligado con el de la intimidad, se debe distinguir perfectamente
bien, cuando se trata de un diagnostico médico habitual, que no ocasiona problemas
juridicos, con los andlisis genéticos que aportan datos no sélo del individuo que se sometio
a ellos, sino que trasciende y puede afectar a todos los integrantes de su familia. En el caso
de una enfermedad genética grave, se afecta no s6lo a la familia con parentesco directo,
sino a las generaciones futuras, por lo que surgen otros problemas en relacién con el respeto
a los principios de solidaridad y responsabilidad.

El acceso y control de la informacion genética genera graves problemas en el
ambito juridico “uno de los riesgos posibles que surgen tras las posibilidades de
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informacidn que ofrecen los test genéticos, es que por ejemplo, las decisiones relativas a la
procreacion corran el peligro de padecer presiones sociales o de politica sanitaria”*°

La legislacion mexicana es de las mas pobres en materia de Bioética, no existe
disposicion especifica en la Constitucion General. La Ley General de Salud regula las
reglas para las donaciones de Organos y las experimentaciones con seres humanos,
especificamente en materia de reproduccion asistida de forma muy general. En materia
penal se tipifica el aborto como delito, con la despenalizacion en los casos de
malformaciones congénitas graves, de inseminacion artificial no consentida o de violacion.
Y en materia civil, s6lo el Codigo de Tabasco acepta la maternidad subrogada, en la
mayoria de los Cddigos se ha empezado a tratar el tema pero en relacién con la filiacion,
por lo que tenemos un campo muy amplio de problemas para interesar a los legisladores,
los juristas y todas las personas interesadas en el derecho, para formular proyectos de leyes
en los innumerables temas relacionados con el Proyecto Genoma Humano.

Conclusiones

El desarrollo del Proyecto Genoma Humano, ha proporcionado a la humanidad un
gran numero de conocimientos sobre nosotros mismos, que puede tener dos clases de
aplicaciones: La primera, la genética positiva, que constituye un gran avance en uno de los
problemas mas graves que han afectado siempre al ser humano, el gran nimero de
enfermedades genéticas cuya curacion puede ser posible desde la etapa embrionaria, el
conocimiento del ADN que permite resolver incognitas que anteriormente carecian de
respuesta. El permitir evitar el desarrollo de una posible enfermedad, antes de que se
manifieste.

Por el contrario, la manipulacion del Cddigo Genético puede provocar
consecuencias nefastas para el futuro de la humanidad.

Las ciencias se hayan unidas en un dialogo permanente porque la mayoria se
encuentran implicadas en los grandes avances de la Biomedicina: la filosofia, antropologia,
sociologia, ética y derecho, tienen ante si grandes problemas para estudiar. El derecho tiene
que caminar al ritmo de la investigacion cientifica, debe proteger los Derechos Humanos
que se puedan violar y ante todo regular las conductas posibles que resulten favorables o
negativas para la humanidad.

18 Javier Blazquez, Op. Cit. p. 161
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