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1. CONSIDERACIONES GENERALES

Las instituciones juridicas se han ido perfilando como respuesta a los
grandes desafios planteados por la politica (organizacion del poder, ga-
rantias para las libertades, régimen de la paz), el comercio (reglas de in-
tercambio, pesos y medidas, transportes, comunicaciones, sistemas mo-
netario y financiero), la justicia (sistemas penal y civil, instrumentos
registrales, mecanismos y operaciones de seguridad) y la cultura (conoci-
miento cientifico, creacidn artistica, educacion, informacion). El Estado,
a través del sistema juridico, debe ofrecer soluciones a los problemas que
surgen en cada uno de esos ambitos, que de continuo van generando nue-
vas demandas. Eso es lo que imprime al orden juridico el aspecto protei-
co que lo caracteriza en todas las sociedades dinamicas.

El derecho desempefia un papel crucial en los procesos de transforma-
cion social, sea porque acoge y regula, para imprimirles uniformidad y
conferirles certidumbre, conductas o actividades que preceden a la nor-
ma, sea porque se anticipa a ellas y las induce o propicia. Ademas de esa
relacion diacronica, también existen casos de expresion sincronica entre
la norma y la normalidad.

* Investigador del Instituto de Investigaciones Juridicas de la Universidad Nacional
Autéonoma de México; miembro del Sistema Nacional de Investigadores.
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Aunque es posible identificar algunas tendencias dominantes, no es
dable establecer reglas de causalidad en cuanto a la creaciéon normativa.
En cuestiones politicas, por ejemplo, la aparicion de los partidos suele
ser anterior a su normativizacion, pero los procesos electorales suelen
definirse normativamente antes de su verificacion. Es posible encontrar
numerosos ejemplos, en los ambitos de la politica, la justicia y el comer-
cio, para determinar la precedencia del hecho con relacién al derecho, o
viceversa. Empero, en cuanto a la cultura, la constante indica que los fe-
ndémenos son previos a su regulacion. De todas las actividades que tienen
traduccion normativa, puede decirse que las de mayor impacto corres-
ponden a las expresiones de la cultura.

En el caso particular de la ciencia, sus efectos sobre el sistema norma-
tivo han implicado, tradicionalmente, debates de relevancia ética. Por lo
general, los procesos vinculados con la politica atienden al estableci-
miento de normas adecuadas para la evitacion o la solucion de conflic-
tos; los relativos al comercio suelen regirse por los principios de utilidad,
y los concernientes a la justicia obedecen a regularidades que se pretende
tutelar en cuanto a conductas individuales o colectivas, y en ocasiones
incluyen aspectos debatibles desde una perspectiva ética (como la pena
de muerte, por ejemplo); en cuanto a la regulacion de cuestiones relacio-
nadas con la ciencia, la preocupacion ética casi siempre esta presente.

Se puede diferenciar la magnitud del debate ético y juridico segun las
areas de la ciencia de que se trate. En la sociedad medieval los temas
mas polémicos estaban referidos a la quimica,! mientras que en la socie-

1 El mayor interés cientifico durante la Edad Media se centr6 en la quimica. Por el
objetivo perseguido (hallazgo de la piedra filosofal y de la panacea universal), se le atri-
buyo un contenido magico y herético, y la expresion “alquimia” adquirié relevancia co-
mo parte del conocimiento hermético. Roger Bacon y otros cientificos tuvieron que sufrir
las consecuencias de ocuparse de la alquimia: pagaron con la libertad o con la vida por
atreverse a desafiar las verdades establecidas. La influencia del pensamiento medieval en
esta materia trascendio en el tiempo; incluso en plena ilustracion Newton se interesé se-
cretamente en la alquimia, por lo que se nego a recibir las 6rdenes sagradas “y no pudo
ser rector del Trinity” (cfr. Keynes, John Maynard, Ensayos biogrdficos, Barcelona, Cri-
tica, 1972, pp. 336 y ss.). La distorsion generada por las experiencias alquimistas afectd
a personajes renacentistas como Paracelso. Una extensa obra literaria imprimi6 a la figu-
ra de Paracelso la apariencia de un charlatan, a pesar de que abandono¢ la tradicion alqui-
mista para plantear la conversion de los minerales en medicinas, al tiempo que formuld
el primer estudio sobre enfermedades profesionales (cfr. Boorstin, Daniel J., Los descu-
bridores, Barcelona, Critica, 1988, p. 338). No fue sino hasta el siglo XX cuando nuevos
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dad renacentista los debates mayores se dieron en torno a la fisica.2 Esto
es comprensible en tanto que durante la Edad Media, Europa padecio el
flagelo de grandes epidemias, y en el periodo del Renacimiento se pro-
dujeron los descubrimientos geograficos que cambiaron el mapa del
mundo; la navegacion contd con el apoyo crucial de los descubrimientos
astronémicos.

En las edades moderna y contemporanea se ha dado una relacion para-
ddjica con la ciencia, porque si bien los cambios operados en la sociedad
han estado directamente vinculados con el pensamiento cientifico, han
pervivido actitudes de resistencia frente a los avances de la ciencia.? Tam-

estudios biograficos y diversos tratamientos literarios (novela, teatro, e incluso lirica, v.
g. Paracelsus in excelsis, de Ezra Pound) ofrecieron otra imagen del singular personaje
renacentista.

2 El ejemplo por excelencia es el ofrecido por los enjuiciamientos de Tomasso Cam-
panella, Giordano Bruno y Galileo. Cada uno de los tres casos ha dado lugar a reflexio-
nar sobre las relaciones entre la libertad, la dignidad y el conocimiento (aunque la biblio-
grafia es muy amplia, véanse, en especial, Bertolt Brecht, La vida de Galileo, y José
Ortega y Gasset, En torno a Galileo). Los problemas religiosos y éticos relacionados con
los descubrimientos cientificos han generado controversias de gran calado en los tltimos
siglos. En el caso de Galileo, por ejemplo, resultaba inaceptable un cambio que “amena-
zaba la estabilidad de la Iglesia” (Bernal, John D., La ciencia en la historia, México,
UNAM, 1979, p. 414). En otras ocasiones la impugnacion a los avances cientificos ha
procedido de las resistencias al cambio o, como apuntaba Federico Houssay, se debia
“mas a la diferencia de los espiritus que al conocimiento o ignorancia de los hechos” (La
naturaleza y las ciencias naturales, Madrid, José Ruiz Ed., 1908, p. 203). Esta tension
entre innovadores y conservadores fue lo que llevo a cuestionar durante largo tiempo la
afirmacion de William Harvey sobre la circulacion de la sangre, publicada en 1628 (cfr.
Roger Romo, Ignacio, Historia de la medicina, México, Bruguera, 1977, p. 164). La po-
sicion de la Iglesia catdlica puede examinarse a través del indice de libros prohibidos,
que se baso en la decision tomada en el concilio de Letran de 1515, vigente hasta 1966;
el indice Paulino fue el primero (1559) de una serie de 32 ediciones. Entre las obras que
figuraron en ese indice estuvo la Enciclopedia francesa. Para la revision de la posicion
de la Iglesia catdlica ante la ciencia, sigue siendo un punto de referencia la ya clasica
obra de John William Draper, History of the Conflict Between Religion and Science,
1874; hay traduccion espaiiola: Historia de los conflictos entre la religion y la ciencia,
Valencia, F. Sempere y Cia., s/f.

3 La relacién entre los enciclopedistas y la Revolucion francesa nunca ha sido pues-
ta en duda, a pesar de la decision de decapitar a Lavoisier, en 1794; para justificar la sen-
tencia el jurado declaré que “la Revolucion no necesita de sabios” (véase Norton Leo-
nard, Jonathan, Los cruzados de la quimica, Buenos Aires, Losada, 1943, pp. 247 y ss.).
El fundador de la quimica moderna fue ejecutado a los cincuenta y un afios de edad en
un momento de plenitud (su célebre Tratado elemental de quimica habia sido publicado



386 DIEGO VALADES

bién hay una actitud contrastante entre el rechazo de algunas innovacio-
nes cientificas y la rapida aceptacion de las novedades tecnologicas. La
controversia ha acompanado a la ciencia a través de toda su historia, y el
presente no ofrece una excepcion. Aristoteles advertia que “toda ciencia
sistematica, desde la mas humilde hasta la mas noble, admite dos clases
distintas de progreso, una de las cuales puede llamarse propiamente cono-
cimiento cientifico del asunto, mientras que otra es una especie de conoci-
miento educativo que de ella se adquiere”.* El debate (conocimiento edu-
cativo) es el que permite identificar la profundidad de los cambios.

La historia de la ciencia se interesa, de manera general, por los acier-
tos, pero merced al cuestionamiento de las nuevas propuestas cientificas
también hay numerosos capitulos que registran los fracasos temporales.
No debe prejuzgarse con relacion a las tensiones que se producen cuando
se debate acerca de la validez cientifica de un nuevo postulado, o se
cuestiona su eticidad o juridicidad. Si el pensamiento cientifico por de-
finicion implica controvertir las verdades establecidas, por mayoria de
razén supone hacer otro tanto con los postulados en proceso de acepta-
cion. Con la perspectiva que ofrecen el tiempo y la cultura, es frecuente
descalificar a quienes a su vez, en algin momento, impugnaron lo que
hoy resulta irrefutable. La vision retrospectiva permite enjuiciar con faci-
lidad, y muchas veces también con superficialidad, a quienes se opusie-
ron o dudaron de la pertinencia de una nueva propuesta; pero es menos
sencillo valorar los planteamientos de los coetaneos. Toda publicacion
cientifica seria, por ejemplo, cuenta con comités dictaminadores que de-
terminan la viabilidad de dar un trabajo a la estampa, aunque sin prejuz-
gar la exactitud de una innovacion.

Desde luego, las resistencias al saber nuevo tienden a ser mayores en
las sociedades menos desarrolladas, pero ésta es solo una generaliza-
cion.’ Hay muchos otros factores que han sido estudiados y que influyen

apenas cinco afios antes), pero la verdadera causa de su sentencia no guardaba relacion
con el inverosimil exabrupto de sus jueces, sino con su participacion en el sistema recau-
datorio la Ferme Général.

4 Anatomia de los animales, Madrid, Nueva Biblioteca Filosofica, 1932, 1, 1.

5 En ocasiones ni siquiera el paso de varias generaciones permite absorber los proce-
sos de innovacion, incluso en sociedades altamente creativas. Es el caso de Estados Uni-
dos: en 1925, en Tennessee, se procesod a un profesor de secundaria por ensefiar a sus
alumnos la teoria de la evolucion; el juicio, conocido como Monkey trial, fue célebre por
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en la disposicion individual y colectiva para aceptar innovaciones.® En
cualquier caso las actitudes de rechazo deben ser vistas como naturales y
no como expresiones condenables. El principio cartesiano de la duda
también explica las naturales reservas ante lo nuevo. No es comun, ni de-
seable, que una nueva realidad sea aceptada de manera pasiva, sin dar
paso al analisis.

Tal vez no sea hiperbolico afirmar que los tres hallazgos cientificos mas
controvertidos de la historia sean las revoluciones nuclear, informatica y
genética. Al menos son los que mayores problemas han planteado desde
la perspectiva de los eticistas y de los juristas. Por razones diferentes (los
riesgos letales de una conflagracion atomica, el control informatico, o la
potencial modificacion genética de las especies, por ejemplo), sus impli-
caciones €ticas y juridicas han dado lugar a numerosos cuestionamientos
y han obligado a configurar estructuras normativas enteramente nuevas.
El uso de la energia atomica y la proscripcion de las armas nucleares, por
ejemplo, constituyen capitulos centrales del debate contemporaneo; los
efectos de la informatica y de la robdtica sobre la vida cotidiana también
han requerido de amplios ajustes en los patrones de conducta y en su re-
gulacion; finalmente, ha cobrado intensidad el debate sobre la genética,
que también acarreara impactos importantes en la norma y en la normali-
dad. En todos los casos, ademas, el efecto de esas nuevas expresiones del

sus repercusiones. En contraste, otras innovaciones han permeado muy rapidamente en la
union americana. En 1983 (18 de octubre), por ejemplo, The New York Times daba am-
plia difusion a la posible adopcion de una técnica de analisis fetal (“choronic villus
biopsy”) desarrollada diez afios antes en China y en proceso experimental en Europa y
Estados Unidos, e hipotéticamente mas sencilla y oportuna que la amniocéntesis. La con-
secuencia normal de la realizacion de esos estudios, cuando resultan negativos, puede ser
el aborto; no hubo reacciones adversas. Un afio mas tarde (26 de enero de 1984), The
Wall Street Journal desplegaba un amplio reportaje sobre las posibilidades de terapia gé-
nica para superar algunas enfermedades hereditarias; la respuesta fue de curiosidad y de-
manda de mayor informacion.

6 Howard Gardner examina las tesis de los historiadores de la ciencia Frank Sullo-
way y Thomas Kuhn. Segiin Sulloway, los miembros mas jovenes de una familia son
mas proclives a aceptar lo nuevo, en virtud de que también estdn mas habituados a luchar
con los integrantes del nucleo, de mayor edad; por su parte, Kuhn demuestra empirica-
mente como los lideres cientificos suelen ser menos receptivos ante las aportaciones de
los cientificos menores en edad y en prestigio. Los ejemplos citados corresponden a la
actitud escéptica mostrada por sus pares ante Copérnico, Einstein, Heisenberg, Freud o
Wegener, entre otros. Changing Minds, Boston, Harvard Business School Press, 2004,

pp- 115y ss.
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saber tiende a ser magnificado por la imaginacion desbordante de litera-
tos, cineastas y artistas pldsticos, cuyas obras de cufio fantastico, muchas
veces sugerentes por sus ideas y por su belleza expresiva, contribuyen
por igual al entusiasmo o al rechazo a proposito de las innovaciones
cientificas.

La posicion politica mas directamente relacionada con el desarrollo
cientifico y tecnologico esta representada por los partidos verdes, que
han proliferado en el mundo. Nada tienen que ver, por supuesto, con el
movimiento ludista britanico, pero en buena medida constituyen una ex-
presion laica de reprobacion ética y juridica, a través de la accion politi-
ca, de muchas innovaciones cientificas, y en ocasiones también tecnolo-
gicas, contemporaneas.

El objetivo de este trabajo es presentar, sumariamente, el estado actual
de la relacion entre el derecho y diversas expresiones cientificas y, de
manera particular, lo que respecta al genoma humano.

II. BIODERECHO? Y DERECHO GENOMICOS8

La estrecha relacion entre los temas bioldgicos, clinicos y juridicos
que se presenta en la actualidad, permite hablar ya de una disciplina
compleja, el bioderecho, que tiene amplias ramificaciones y comprende

7 El Diccionario de la Lengua Espariola admitio, en su 22a. edicion, la voz “bioéti-
ca”, definiéndola como “aplicacion de la ética a las ciencias de la vida”. Esta voz fue
acufiada por el bioquimico Van Rensselaer Potter en un articulo cientifico publicado en
1970. Cfr. Estévez, Agustin, “La cuestion etimoldgica de la bioética”, en Bergel, Salva-
dor D. et al., Bioética y derecho, Buenos Aires, Rubinzal-Culzoni, 2003, pp. 26 y ss. En
el mismo sentido de la bioética se puede entender que “bioderecho” es la aplicacion de
las normas juridicas a las ciencias de la vida, siguiendo la definicién de bioética de Pot-
ter (“Biology Combined with Diverse Humanistic Knowlege Forging a Science that Sets
a System of Medical and Environmental Priorities for Acceptable Survival”, Global
Bioethics, Michigan State University Press, 1988).

8 El adjetivo “gendmico”, para denotar lo propio del genoma, todavia no ha sido ad-
mitido, pero su utilizacion se ha generalizado a partir de la ultima década del siglo XX,
en aleman, espafiol, inglés, italiano, francés y portugués, principalmente aplicado a la
medicina, y parece razonable extenderlo al conjunto de normas que regulan todo lo rela-
tivo al genoma humano. En otro ambito ya se habla de “informatica juridica” y de “dere-
cho informatico”. Es en este sentido que ha venido siendo utilizado ya por la doctrina
mexicana. Cfr. Mufioz, Marcia et al. (coord.), Reflexiones en torno al derecho genomico,
México, UNAM, Instituto de Investigaciones Juridicas, 2002.
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un extenso corpus normativo. Entiendo el bioderecho como el conjunto
de disposiciones juridicas, decisiones jurisprudenciales y principios del
derecho aplicables a las acciones de investigacion, de desarrollo tecno-
logico y de naturaleza clinica que incidan en la salud e integridad fisica
de las personas, para que se ejerzan con responsabilidad, preservando
la dignidad, la autonomia informativa, la seguridad juridica y la integri-
dad psicologica de los individuos, y la equidad social.

Las cuestiones concernientes al bioderecho guardan relacion con el
derecho constitucional (libertades publicas, derechos fundamentales),
administrativo (sistemas de registro y control, servicios publicos), civil
(sucesiones, filiacion, patria potestad, derechos de personalidad), penal,
procesal, laboral, de la seguridad social, de propiedad intelectual y pa-
tentes, internacional, comercial, ambiental, de seguros. Esas normas in-
ciden en las garantias juridicas para la privacidad, la dignidad, la no dis-
criminacion, los derechos reproductivos, la autonomia de la estructura
familiar, la proteccion de la salud, entre otros aspectos. También debe
considerarse el efecto de las normas que integren el bioderecho, en el
ambito de la teoria del derecho.

El mismo impulso que en los afios sesenta del siglo XX llevo a que las
reflexiones éticas se aplicaran a cuestiones de nuevo cuilo, merced a lo
cual aparecieron conceptos hoy plenamente establecidos como el de
bioética, es el que esta conduciendo ahora a la gestacion de una discipli-
na juridica que trasciende a las existentes porque involucra una amplia
gama de problemas y exige una también extensa serie de respuestas que
tocan a muchas de las disciplinas tradicionales. Es practicamente imposi-
ble que la regulacion de los multiples aspectos involucrados por la bio-
medicina pueda corresponder a los contenidos de las ramas convenciona-
les del derecho. Veamos, a titulo ilustrativo, algunos de los problemas
para el orden normativo que se suscitan en el campo especifico de la bio-
medicina.

La medicina genomica ha dado lugar a algunas interpretaciones dis-
torsionadas, que se explican por cuanto estamos poco familiarizados con
su significado y alcance. Esto fue perceptible cuando, durante el proceso
legislativo que culmind con la creacion del Instituto Nacional de Medici-
na Genomica (julio de 2004), se considerd a la clonacién como una de
las posibles actividades de esa nueva institucion. Se demostré que el
campo de actividad propio del Instituto nada tenia que ver con esa op-
cion de la investigacion biologica. El error, muy probablemente, procede
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de que en diversos instrumentos internacionales, ¢ incluso en estudios
monograficos, aparecen tratados por igual los aspectos estrictamente re-
feridos a la medicina gendmica y los que de manera general conciernen
al genoma humano.

La Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos, de la UNESCO (11 de noviembre de 1997), contiene nume-
rosos conceptos vinculados con la medicina gendmica. El articulo 5o.,
inciso a, establece que las investigaciones, diagnosticos y tratamientos
relacionados con el genoma tGnicamente podran realizarse previa evalua-
cion “rigurosa” de los riesgos y de las ventajas que entrafian, y conforme
a lo que prescriba la legislacion nacional. Como se advierte, hay impreci-
siones conceptuales que deberan corregirse con la practica. El rigor cien-
tifico, ético y juridico de una evaluacion, por ejemplo, es algo que debe-
ra determinarse de manera empirica. Para este objeto sera crucial que los
protocolos elaborados en distintas instituciones comiencen a ser analiza-
dos para poder identificar los elementos normativos que de ellos se des-
prendan.

Otro aspecto relevante de la Declaracion concierne al consentimiento
de la persona interesada. Ese consentimiento debe ser previo, libre e in-
formado (articulo 5o., inciso b). La Declaracion permite, no obstante,
que cuando una persona no se encuentre en condiciones de expresar su
consentimiento, “solo se podra efectuar una investigacion sobre su geno-
ma a condicion de que represente un beneficio directo para su salud” (ar-
ticulo 50., inciso e). A continuacion el precepto dispone que si la inves-
tigacion no representa “un beneficio directo para la salud”, sélo se podra
efectuar de manera excepcional, “con la mayor prudencia y procurando
no exponer al interesado sino a un riesgo y a una coerciéon minimos”. Re-
parese en que el deber consiste en “procurar” que el riesgo y la coercion
sean de escasa monta; pero si lo que se procura no se consigue, y los
riesgos o la coercion resultan superiores a lo procurado, no hay infrac-
cion al precepto.

Por otra parte, en la Declaracion aparece una disposicion que amplia
considerablemente el derecho a la proteccion de la salud que prevalece en
la mayor parte de los textos constitucionales contemporaneos, en tanto que
lo transforma en un derecho de acceso a la medicina gendmica (articulo
12). Este es un paso de trascendencia que representa un compromiso de
enorme magnitud para el Estado. El objetivo de que la medicina genomi-
ca, la genética y la biologia se orienten al alivio del sufrimiento y a “me-
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jorar la salud del individuo y de toda la humanidad” tendra un impacto
profundo en la definicion de las politicas publicas, en la medida en que
los Estados asuman las responsabilidades inherentes a la suscripcion de
la Declaracion.

Es importante que se advierta que la Declaracion no puede ser con-
templada como una exteriorizacion declarativa en vez de un instrumento
normativo. Es verdad que la Declaracion adopté algunos términos baldos
en su articulo 22, conforme al cual los Estados “intentardn” garantizar
“el respeto” por los principios de la Declaracion. El amplio desarrollo
del texto culmina con un compromiso de intencion, no de accion, y de
respeto, no de aplicacion; pero corresponde a los Estados dar un conteni-
do preceptivo a las previsiones orientadoras de la Declaracion.

La Declaracién de la UNESCO, aprobada por unanimidad y por acla-
macion durante la Conferencia General en 1997, cumple con un propodsi-
to relevante en cuanto a que inaugura, en la dimension global, el debate
sobre los temas concernientes al genoma. Ademas de las previsiones di-
rectamente vinculadas con la medicina genoémica, contiene otra serie de
principios aplicables a la investigacion genomica (libertad, medidas de se-
guridad, propdsitos pacificos), y exhorta a los Estados nacionales a to-
mar medidas en materia educativa, legislativa y organica (organismos
nacionales de bioética y redes internacionales). Pese a algunas de sus li-
mitaciones, la Declaracion es un instrumento germinal que permitira la
adopcion de nuevos textos, mas puntuales en cuanto a su contenido y
aplicacion.

Otro importante instrumento internacional es el Convenio Relativo a
los Derechos Humanos y la Biomedicina, adoptado por el Consejo de
Europa poco antes que la Declaracion de la UNESCO.? Este texto con-
tiene disposiciones aplicables a la investigacion biologica y a la medici-
na. En este caso, el compromiso relacionado con el acceso a la “sanidad
de calidad apropiada” en la medida en que lo permitan “los recursos dis-
ponibles” (articulo 30.) constituye un precedente todavia muy desvaido
de lo que, sobre el tema, prescribe la Declaracion. En otros aspectos, en
cambio, el Convenio es mas preciso. Aborda con mayor amplitud los
procedimientos para recabar el consentimiento de las personas, y desa-
rrolla cuestiones como las pruebas genéticas predictivas, las intervencio-

9 También se conoce como Convenio de Oviedo; quedo abierto a la firma de los
Estados interesados a partir del 4 de abril de 1997.
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nes sobre el genoma humano y la experimentacion médica. En el primer
caso senala (articulo 12) que solo se podran realizar pruebas predictivas
de enfermedades genéticas o que permitan identificar a una persona co-
mo portadora de un gen responsable de un padecimiento, o advertir una
predisposicion genética a una enfermedad, con fines médicos o de inves-
tigacion médica.

Por lo que respecta a las intervenciones sobre el genoma humano, el
Convenio de Oviedo establece (articulo 13) que solo se podra efectuar
una intervencion cuyo objeto sea modificar el genoma por razones pre-
ventivas, diagnosticas o terapéuticas, sin que represente una intervencion
en la linea germinal. Este aspecto también fue recogido por la Declara-
cion de la UNESCO (articulo 24) por considerar que afecta a la dignidad.

En cuanto a la experimentacion médica, la regla general (articulo 15)
es que se efectuara libremente, pero también contiene reglas para la pro-
teccion de las personas sometidas a un experimento (articulo 16). Confor-
me a estas reglas, no sera posible sujetar a una persona a un experimento a
menos que no exista un método alternativo de eficacia comparable; que
los riesgos no sean desproporcionados en relacion con el beneficio po-
tencial; que el estudio haya sido aprobado por una autoridad competente;
que se haya estudiado su aceptabilidad ética, y que haya consentimiento
libre, explicito y formal. El Convenio también aporta las reglas aplica-
bles (articulo 17) en los casos en que la persona carezca de capacidad pa-
ra expresar su consentimiento.

Ambos instrumentos tienen aspectos en comuin, como la tutela de la
dignidad,'? el fomento de la cooperacion internacional y la convocatoria

10 E] concepto filosofico y ético de dignidad precede, en siglos, a su incorporacion al
ambito juridico. Es comprensible que el primer texto constitucional que lo haya incluido
haya sido la Ley Fundamental de Alemania, de 1949. La relevancia juridica de la digni-
dad humana es un tema polémico. Carlos M. Romeo Casabona, por ejemplo, considera
que es un argumento de autoridad “pero vacio, opuesto al didlogo y con ello al logro de
puntos de acuerdo” (Los genes y sus leyes. El derecho ante el genoma humano, Bil-
bao-Granada, Comares, 2002, pp. 23 y ss). Un enfoque distinto, vinculado con la rela-
cion entre cultura y derecho en el ambito de un Estado constitucional, lo ofrece Peter
Haberle (especialmente en El Estado constitucional, México, UNAM, Instituto de Inves-
tigaciones Juridicas, 2001, y La imagen del ser humano dentro del Estado constitucional,
Lima, Pontificia Universidad Catolica del Peru, 2001). Jesus Gonzalez Pérez ofrece una
documentada monografia sobre el tema, en la que asocia el sentido de la dignidad huma-
na con las convicciones cristianas; cfi. La dignidad de la persona, Madrid, Civitas, 1986,
pp- 199 y ss. Independientemente de las convicciones religiosas, el concepto de dignidad
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a las reflexiones y el debate en torno a los problemas éticos, sociales,
econdmicos y juridicos del genoma humano.

III. INSTITUCIONES CONSTITUCIONALES Y BIODERECHO!!

En el dominio constitucional el tema apenas comienza a ser abordado.
En Europa, las disposiciones mas desarrolladas aparecen en la Constitu-
cion suiza de 1999, cuyo articulo 119 esta dedicado a la asistencia médi-
ca para la procreacion y a la tecnologia genética en el ambito humano.
Ese precepto establece que las personas estan protegidas en contra del

ha permeado el constitucionalismo contemporaneo. Entre los sistemas constitucionales
europeos que consagran el principio de la dignidad figuran: Alemania (articulos 1.1 y
1.2), Bélgica (articulo 18), Espafa (articulo 10.1), Finlandia (articulos 1.2 y 16 A), Fran-
cia (Preambulo), Grecia (articulos 2.1, 7.2, 25.2, 106.2), Hungria (articulo 54.1), Irlanda
(articulo 40.3.2), Italia (articulo 20.), Luxemburgo (articulos 11.3 y 18), Polonia (articu-
lo 30), Portugal (articulos 13.1 y 26.1), Republica Checa (Predmbulo), Rumania (articulo
1.3), Suecia (capitulo I, articulo 20.); en América: Bolivia (articulo 60., II), Brasil (ar-
ticulo lo., III), Colombia (articulo 1o.), Costa Rica (articulo 33), Chile (articulo 10.),
Ecuador (derechos de personalidad, articulo 23.5), Guatemala (articulo 40.), Honduras
(articulo 59), México (articulo 10.), Nicaragua (articulo 50.), Panama (Preambulo), Para-
guay (Preambulo), Peru (articulos lo. y 30.), Venezuela (articulo 30.).

11 Hay una relacion muy antigua entre los procesos constitucionales y los fendmenos
de naturaleza clinica. Suele aceptarse que el proceso de desarrollo de las instituciones
constitucionales se inicia a partir de la Carta Magna britanica, de 1215; ese proceso, sin
embargo, sufrid un serio retroceso a partir de las epidemias que afectaron a Inglaterra y a
toda Europa a lo largo de la Edad Media, y que generaron profundos desajustes sociales,
juridicos y culturales. Se calcula que entre 1347 y 1350 hubo alrededor de veinte millo-
nes de muertos, que representaron entre el 30 y el 50% de la poblacion europea; de haber
sido asi, se trataria del mayor desastre biomédico de la historia En el caso de la pobla-
cion inglesa, su recuperacion solo fue posible hasta mediar el siglo XVIII (cf. Cantor,
Norman E., The Black Death and the World it Made, Londres, Simon & Shuster, 2001).
La mortandad generada por las epidemias redujo la poblacion, produjo una mayor con-
centracion de la propiedad, incluida la que estaba en manos de la Iglesia catdlica, afectd
el empleo, modifico el régimen sucesorio, alterd la relacion entre el poder temporal y el
poder espiritual, estimul6 la supersticion y contribuyé al aumento del poder politico mo-
narquico y feudal. Para disputar la influencia eclesiastica, en Francia y en Inglaterra los
monarcas tuvieron incluso que asumirse como autores de milagros y restauradores de la
salud (cfr. Bloch, Marc, The Royal Touch, Nueva York, Dorset Press, 1961). En el cons-
titucionalismo contemporaneo, particularmente el de la segunda posguerra, la relacion
entre las instituciones constitucionales y los problemas bioldgicos y clinicos se acentiia,
debido, entre otras causas, a las obligaciones estatales en materia ambiental y a las res-
ponsabilidades de prestacion que resultaron del Estado de bienestar.
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abuso de la procreacion médicamente asistida y de la tecnologia genéti-
ca. Para ese efecto la Confederacion legislara acerca del uso de material
reproductivo y genético humano, rigiéndose por los principios siguien-
tes: prohibicion de la clonacion y de la interferencia con material genéti-
co en las células reproductivas; prohibicion de introduccion o combina-
cion de materiales genéticos humanos y no humanos; la reproduccion
asistida solo se permitird en casos de esterilidad o cuando el riesgo de
transmitir enfermedades graves no sea evitable mediante otro procedi-
miento; prohibicion de donacion de embriones; prohibicion de realizar
actos de comercio con material reproductivo; consentimiento de las per-
sonas para el analisis, registro y difusion de las caracteristicas de su ma-
terial genético; derecho de acceso a la informacion genética de los ances-
tros. En cuanto a la tecnologia genética aplicada a los no humanos, el
articulo 120 dispone que la legislacion debera tener presente “la dignidad
de la creacion” y la seguridad de las personas, los animales y el ambien-
te, asi como proteger la diversidad de las especies animal y vegetal.
Otras Constituciones hacen una breve referencia al tema. En Portugal,
como ha observado Jos¢ Gomes Canotilho,!? la Constitucién no consagra
una disciplina unitaria de los derechos fundamentales, sino que estable-
ci6 un régimen especifico de los derechos, libertades y garantias. Con-
forme a ese sistema, la Constitucion fue adicionada!? para incorporar, en
su articulo 26, un nuevo parrafo segun el cual la ley garantizara la identi-
dad genética de las personas, en particular con motivo de la generacion,
desarrollo y utilizacion de las tecnologias y de la experimentacion cienti-
fica. Por su parte, en Alemania la Constitucion establece (articulo 5.3) la
libertad de la ciencia y de la investigacion; en Polonia se dispone (articu-
lo 39) que nadie podra ser sometido a un experimento cientifico o médi-
co sin su consentimiento expreso, y la Constitucion de Hungria introduce
un importante aspecto concerniente a la autonomia de la ciencia, al dis-
poner que solo los cientificos estan facultados para decidir acerca de las
verdades cientificas y para determinar el valor cientifico de una investi-
gacion (articulo 70 G.2). Paulatinamente, pues, va abriéndose paso en los
ordenamientos constitucionales la presencia de las preocupaciones cien-
tificas. La Constitucion hungara, empero, esta lejos de precisar lo condu-

12 Direito constitucional e teoria da Constituigdo, Coimbra, Almedina, 2003, p. 415.
13 Ley constitucional del 20 de septiembre de 1997.
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cente a la investigacion relacionada con el material genético humano y
dejo un espacio muy amplio sin regular.

El constitucionalismo iberoamericano también registra algunos avan-
ces en la materia que nos interesa. En Ecuador se prohibe “la aplicacion
y utilizacion indebida de material genético humano” (articulo 23.2), y en
Paraguay la Constitucion establece el derecho de las personas a disponer
de su cuerpo, para fines cientificos o0 médicos (articulo 40.), y faculta al
legislador para regular el trafico de recursos genéticos y de su tecnologia
(articulo 80.). En Brasil la Constitucion atribuye a los 6érganos del poder
la responsabilidad de preservar la integridad y la diversidad “del patri-
monio genético del pais” y a vigilar a las entidades dedicadas a la inves-
tigacion y “manipulacion” del material genético (articulo 225, 1, II). Si
bien las disposiciones paraguaya y brasilefia que hacen alusion al tema
genético se encuentran en los capitulos correspondientes al medio am-
biente, se trata de normas de caracter constitucional cuya generalidad ad-
mite también su aplicacion a otros aspectos que el legislador ordinario
considere pertinentes. Esto lo confirma en Brasil la Ley 8.974,!4 cuyo ar-
ticulo 13 sanciona como delito la manipulacion genética de las células
germinales humanas y la intervencion en el material genético humano in
vivo, excepto para el tratamiento de defectos genéticos, respetando los
principios éticos de autonomia y del mayor beneficio posible para las
personas, y previa aprobacion de los organismos oficiales de supervi-
sion.

Existen muchos otros casos en los que el sistema constitucional per-
mite que el legislador ordinario aborde temas como el aqui planteado. Es
el caso de Francia. El Coédigo Civil francés dispone (articulo 16.11), a
partir de la reforma de julio de 1994, que la identificacion de los elemen-
tos genéticos de una persona so6lo puede ser el resultado de una orden ju-
dicial o de una investigacion cientifica o clinica; en el caso de la investi-
gacion, es requisito indispensable el consentimiento de la persona.!> Otro

14 Ley 8.974 del 5 de enero de 1995, reglamentaria de los incisos Il y V, del parrafo
1 del articulo 225 de la Constitucion Federal.

IS En Francia se ha legislado extensamente en relacion con la utilizacion de los ele-
mentos que integran el cuerpo humano, a la asistencia médica para la procreacion, o pro-
creacion asistida, y al diagnodstico prenatal (Ley 94-654, 29 de julio de 1994); a la infor-
macion relacionada con las caracteristicas del cuerpo humano (Ley 94-548, lo. de julio
de 1994), y al respeto del cuerpo humano, que involucro reformas a la legislacion sanita-
ria, civil, penal y de procedimientos (Ley 94-653, 29 de julio de 1994).
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tanto ocurre en Alemania, donde la legislacion adoptada en 1991 contie-
ne firmes restricciones en cuanto a la investigacion en embriones y a la
terapia génica, en tanto que hay aspectos que todavia estan sujetos a dis-
cusion, como la regulacion de las pruebas genéticas predictivas en el ca-
so de los seguros.!'® Sin embargo, el pais precursor es Espafia, donde des-
de 1988 ha habido una intensa actividad legiferante en esta materia.!”
En cuanto a México, la normativa es incipiente y no hay disposiciones
constitucionales expresas en la materia. Sin embargo, el sistema constitu-
cional permite inferir reglas aplicables a la medicina genomica en el
pais. El articulo 4o. establece la libertad de procreacion y el articulo 3o.
la libertad de investigacion. Esta Gltima aparece referida a las universida-
des publicas dotadas de autonomia, por lo que los principios que rigen la
investigacion universitaria no son aplicables a las entidades privadas que
también lleven a cabo acciones de investigacion. Empero, esos princi-
pios ofrecen un primer marco de referencia que, por lo demas, es aplica-
ble a instituciones publicas como el Instituto Nacional de Medicina Ge-
ndémica, asi no se trate de entes autonomos. Los principios relativos a la
investigacion realizada por instituciones publicas son: el de libertad, el

bR 1Y

de responsabilidad (“comprension de nuestros problemas”, “aprovecha-
miento de nuestros recursos”, “conviccion del interés general de la socie-
dad”) y el de objetividad (“evitando los privilegios de razas, de religion,
de grupos, de sexos o de individuos™).

Por lo demas, el decreto que adiciond la Ley de los Institutos Nacio-
nales de Salud'® establecio (articulo 50., V bis) como facultades del Ins-
tituto Nacional de Medicina Genomica regular, promover, fomentar y
practicar la investigacion y la aplicacion médica de los conocimientos
sobre el genoma humano. En esta medida, el Instituto tiene la responsa-
bilidad legal de regular la investigacion y la practica médica concernida
con el conocimiento del genoma humano. El ejercicio de esas funciones

16 Brewe, Manuela, “German Legislative Response to Scientific Development in Hu-
man Genetics”, en Mufioz, Marcia (coord.), Reflexiones en torno al derecho genomico,
cit., nota 8, pp. 109 y ss.

17 Ley 35/88 sobre Técnicas de Reproduccion Asistida; Ley 42/88 sobre Donacion y
Utilizacién de Embriones y Fetos Humanos; Ley 15/94 sobre el Régimen Juridico de
Organismos Modificados Genéticamente; Ley 15/99, de Proteccion de Datos de Caracter
Personal.

18 Diario Oficial de 19 de julio de 2004.
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tendra que realizarse conforme a la letra, la logica y el espiritu de la
Constitucion. Entre otros aspectos habra que tener en consideracion que
los o6rganos que ejercen poderes publicos solo pueden actuar con funda-
mento en atribuciones especificas, por lo que les estd vedado imponer
deberes o restringir libertades a las personas que no resulten de la Cons-
titucion.

En tales términos, asi no exista disposicion expresa, en toda investiga-
cion cientifica o médica, y en todo diagndstico o tratamiento, relaciona-
dos con el genoma humano, se debera tener presente la prohibicion de
discriminacion (o sea, de “seleccionar excluyendo”) que hace el ultimo
parrafo del articulo 1o. constitucional. Este precepto proscribe cualquier
accion “que atente contra la dignidad humana o tenga por objeto anular o
menoscabar los derechos y libertades de las personas”.

Los riesgos de la discriminacion han sido ampliamente estudiados en
foros cientificos y en numerosas publicaciones; pero Paulina Bolivar y
Francisco Bolivar han identificado un dilema que sélo una adecuada re-
gulacion juridica podra resolver. Los autores plantean el problema de
que en economias altamente competitivas podrian llegarse a aplicar poli-
ticas selectivas de personas cuyas perspectivas de salud futura fueran sa-
tisfactorias para el contratante. Esto, opinan certeramente los autores, se-
ria discriminatorio, aunque a la vez advierten la posibilidad de que la
“sociedad pudiera tener derecho, por ejemplo, a que ciertos trabajos,
donde se involucra la vida de otros, no fueran realizados por individuos
susceptibles a cierto tipo de problemas”.!”

El elenco constitucional de los derechos fundamentales es muy am-
plio, y si bien las normas secundarias no los pueden restringir, porque se-
rian inconstitucionales, si los pueden ampliar. Esto es relevante por
cuanto hace a dos aspectos fundamentales de la investigacion y de la me-
dicina relacionadas con el genoma humano: el consentimiento de las per-
sonas y su derecho a la informacion. Corresponde a un derecho funda-
mental que nadie pueda ser molestado en su persona “sino en virtud de
mandamiento escrito de la autoridad competente”, y en tanto que no

19 Bolivar, Paulina y Bolivar, Francisco, “Los limites de la investigacion genética”,
en Cano Valle, Fernando et al., Bioética y derechos humanos, México, UNAM, 1992, p.
157. Véase, también, Gonzalez Martin, Nuria, “Igualdad y discriminacion genética”, en
Muioz, Marcia (coord.), Temas selectos de salud y derecho, México, UNAM, Instituto
de Investigaciones Juridicas, pp. 139 y ss.



398 DIEGO VALADES

existe autoridad competente para ordenar, coercitivamente, la realizacion
de investigaciones sobre el genoma de una persona o la aplicacion de
una terapia, implica que sélo mediante el consentimiento directo, expre-
so, formal e informado de esa persona, se podran llevar a cabo acciones
investigadoras o terapéuticas con relacion a su genoma.

A pesar de que no existen riesgos por parte de las personas en cuanto
a que puedan ser objeto de alguna intrusion, es recomendable que el or-
den juridico mexicano incorpore disposiciones que de manera indubita-
ble acojan los derechos de las personas con relacion a su genoma. Por
supuesto, la Declaracion de la UNESCO debe ser considerada como un
punto de referencia, en tanto que el Estado mexicano participo en ella.
No se trata, empero, de un instrumento normativo que pueda ser aplicado
en sus términos. Existe, por otra parte, la posibilidad de que México soli-
cite su incorporacion al Convenio de Oviedo, toda vez que esta abierto a
la adhesion incluso de Estados no europeos. Lo anterior, como es obvio,
no releva al Estado mexicano de su responsabilidad legiferante. Por otro
lado, México es parte del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Poli-
ticos de la ONU,2° cuyo articulo 70. establece que “nadie sera sometido
sin su libre consentimiento a experimentos médicos o cientificos”.

El orden constitucional establece el derecho a la informacion, que
también puede interpretarse en un sentido negativo: quien tiene el dere-
cho a ser informado puede, asimismo, decidir aquello de lo que expresa-
mente no quiere recibir informacién o no desea que se difunda, si le in-
cumbe de manera directa y exclusiva. Sin embargo, hay cuestiones que
no estan resueltas, por ejemplo el manejo prudencial de la informacion.
Existe el derecho a la informacion, a la no informacion y a la informa-
cion selectiva. Esto es, una persona puede negarse a recibir informacion
sobre alguna cuestion determinada relacionada con su patrimonio geno-
mico, pero sus descendientes, para quienes la informacion también po-
dria ser personalmente relevante, bien podrian tener un criterio distinto
en cuanto a disponer de esa misma informacion.

Un aspecto pendiente de determinar es el derecho a recibir informa-
cion acerca del uso proyectado o del uso potencial de la investigacion
autorizada por una persona, con relacion a su genoma. Podria ser que
una persona objetara la posible utilizacion de los resultados de la investi-

20 México ratifico este tratado el 23 de marzo de 1981.
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gacion con fines directa o indirectamente relacionados con actividades
bélicas, por ejemplo. De esta suerte, debe existir la garantia juridica de
que las investigaciones en materia genomica a que se someta una perso-
na corresponderdan a fines pacificos, y si ese no es el caso debera expre-
sarse asi para que el consentimiento otorgado sea el resultado de una in-
formacion veraz y completa en el momento que se proporciona.

En términos generales puede decirse que los temas relacionados con el
derecho gendmico estan abiertos al debate en todo el mundo; apenas se
ha iniciado la formulacion de normas y todavia quedan muchos aspectos
por resolver. Desde luego, hay decisiones de orden basico que contem-
plan a la investigacion y a la medicina genémica desde perspectivas a
veces contrapuestas.

Hay una cercana relacion entre las decisiones juridicas y la cuestion
genémica. Los dilemas éticos hacen que la adopcion de medidas unifor-
mes resulte muy compleja. Si bien algunos aspectos pueden ser resueltos
con el instrumental normativo desarrollado o en proceso de elaboracion,
subsisten asuntos acerca de los cuales el analisis todavia es insuficiente.
Lo que pueda llegar a tener relacion con la eugenesia, por ejemplo, es un
capitulo dificil de abordar y suscita numerosas reservas, sobre todo por
la connotacion de racismo con la que suele identificarse.?! Se plantea la
posibilidad, al menos tedrica, de que algunas decisiones terapéuticas
aplicadas en un momento y a una persona, tengan efectos en generacio-
nes sucesivas. Desde un punto de vista ético y juridico, éste es un gran
problema. Asi sea prematuro, procede preguntar si resultan aceptables
los que podriamos llamar “efectos trascendentes positivos” de una deci-
sion terapéutica. De la misma forma que esta prohibida la aplicacion re-
troactiva de normas perjudiciales, también estd proscrita la aplicacion de
penas trascendentes; pero ;estos principios serian aplicables a los que
pudieran considerarse como ‘“beneficios trascendentes”, como seria el
caso de la terapia génica en la linea germinal? Esta es una cuestion abier-
ta a la consideracion, fundamentalmente, de los eticistas.??

21 Véase Suarez y Lopez Guazo, Laura, Eugenesia y racismo en México, México,
UNAM, 2005.

22 La magnitud del problema ético estd magistralmente planteada por Juliana Gonza-
lez Valenzuela (Genoma humano y dignidad humana, México, Anthropos, 2005, esp. pp.
184 y ss.).
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IV. CONSIDERACIONES FINALES

Resulta claro que las decisiones en materia de derecho genémico pue-
den suscitar conflictos entre principios juridicos, particularmente entre
los que corresponden a la libertad de investigacion, a la seguridad juridi-
ca, a la dignidad de las personas, a la intimidad?® personal y familiar, y al
acceso a la informacion, para s6lo mencionar algunos. Uno de los mayo-
res problemas que se plantean para la hermenéutica constitucional es el
de la colision de principios. Asi como hay reglas para superar los con-
flictos entre normas (jerarquia, temporalidad, especialidad, etcétera), en
el caso de los principios no hay reglas de solucion aceptadas de manera
general, porque entre ellos no hay prelacion jerarquica. En la materia de
que aqui se trata, es muy alta la probabilidad de que se produzca ese tipo
de conflictos, por lo que se requerira que las normas alcancen la mayor
claridad y precision posibles. Los legisladores y los jueces tendran que
estar muy familiarizados con esta materia, a riesgo de que, si no es asi, se
genere una confusion excesiva en la produccion y en la aplicacion de las
normas que rijan los trabajos de investigacion cientifica y de la medicina
genomica.

En este sentido son muy orientadores algunos de los criterios propues-
tos por Romeo Casabona.?* Este tratadista sustenta, esencialmente, que la
proteccion de la informacion genética debe ser del mayor nivel posible;
debe darse la plena garantia para la expresion del consentimiento de las
personas involucradas, previéndose taxativamente las excepciones; la in-
formacion ofrecida a las personas involucradas debe ser exhaustiva; debe
garantizarse el secreto acerca de los resultados obtenidos por los andlisis
genéticos; la informacion recabada s6lo debe ser utilizada para el fin o
los fines que le hayan dado origen; los resultados no deben servir para
propdsitos o acciones discriminatorios; la realizacion de analisis no debe

23 Rafael Marquez Pifiero, en una sugerente propuesta, apunta que a los llamados de-
rechos humanos de primera generacion (derechos civiles y politicos), de segunda genera-
cion (derechos econdmicos, sociales y culturales), y de tercera generacion (derechos de
solidaridad: derecho a la paz, al desarrollo, etcétera), podrian agregarse los de cuarta ge-
neracion: privacidad, intimidad y mismidad. Véase “Perspectivas penales del desarrollo
de la ingenieria genética”, en varios autores, Genética humana y derecho a la intimidad,
México, UNAM, p. 74.

24 Op. cit., nota 10, pp. 86 y ss.
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ser condicion para obtener o permanecer en un cargo, para recibir un ser-
vicio o para la realizacion de un acto juridico.

Hay otras consideraciones que formular. Ademas de la tradicional
funcién de la historia clinica, en tanto que documento que sirve para do-
cumentar el diagnostico, tratamiento y evolucion de un paciente, también
se viene hablando de la “funcion social de la historia clinica”,? por los
efectos que tiene para tramitar incapacidades laborales, indemnizaciones
profesionales y recuperacion de gastos asegurados, y por la utilidad en
cuanto a la docencia, la investigacion y la estadistica, por ejemplo. En este
sentido debe tenerse en cuenta que, para determinar la incidencia de un
padecimiento y sus posibles causas, o los efectos de una terapia, es de
utilidad colectiva conocer los expedientes clinicos de las personas. Todo
indica que se trata de una cuestion acerca de la cual también habra que
legislar e, incluso, formular disposiciones de caracter internacional.
Compartir informacion relevante para la investigacion permite alcanzar
resultados farmacoldgicos y terapéuticos que favorecen a un numero in-
determinado de personas.

El problema de la propiedad del expediente clinico también presenta
implicaciones diversas.?® En el caso de servicios publicos cabria plantear
si el expediente pertenece a la institucion o al paciente; en el caso de las
instituciones privadas, donde el paciente paga por el servicio, de manera
directa o a través del seguro que tenga contratado, la solucion es mas
sencilla: en ese caso la propiedad es sin duda del paciente. En cuanto a las
instituciones publicas podria alegarse que la atencion corresponde a un
derecho del paciente y que en algunos casos incluso contribuye, median-
te cotizaciones, al servicio de salud. Este es un asunto que no se debe
abordar desde una perspectiva patrimonial, sino contemplando el haz de
derechos que conciernen a cada persona (informacién e intimidad, por
ejemplo) y a la sociedad (proteccion de la salud, proteccion del ambien-
te, etcétera). Para fines epidemioldgicos es de la mayor importancia que

25 Mg¢jica Garcia, Juan M., La historia clinica: estatuto bdsico y propuesta de regula-
cion, Madrid, Edisofer, 2002, p. 147. Este autor sefiala que los primeros en utilizar este
concepto fueron M. Serra Alacid y J. M. Cejo, en 1989.

26 En Espafa este asunto ha sido cuidadosamente examinado por David Sampron Lo-
pez, Los derechos del paciente a través de la informacion y la historia clinica, Madrid,
Edisofer, 2002. El autor estudia las soluciones adoptadas en los niveles nacional y auto-
némico y concluye que se trata de una cuestion pendiente de solucion.
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sean reportados algunos padecimientos cuya expansion puede represen-
tar un problema de salud publica.

Algunos de los aspectos clinicos que se han mencionado en los parra-
fos anteriores pueden no tener todavia relacion con la investigacion y
con la medicina genémica, pero las soluciones juridicas deben adoptarse
contemplando esta especialidad. Los efectos de los tratamientos son so-
cialmente relevantes, como lo es la identificacion de la propension a pa-
decimientos que puedan afectar a un segmento de la poblacion. En la
medida en que no existe un determinismo bioldgico, y que el ambiente y
las medidas preventivas sirvan para eludir o atenuar algunos riesgos ge-
néticos, los expedientes clinicos de los diagnosticos y tratamientos géni-
cos también son socialmente relevantes.

Es recomendable impulsar un programa legislativo de convergencia
para analizar los aspectos que rigen la materia en el 4ambito internacional
que pueden ser adoptados por la legislacion mexicana, y para examinar
los diferentes instrumentos normativos federales y estatales que tienen
relevancia para el derecho genomico en particular, y para el bioderecho
en general. Por ejemplo, hay capitulos de la legislacion civil que deberan
ser objeto de actualizacion para evitar anacronismos administrativos y
juridicos. El Cédigo Civil Federal dispuso, desde 1932, que las enferme-
dades hereditarias eran impedimento para contraer matrimonio (articulo
156); con ese motivo, el certificado médico exigido (articulo 98, IV), ren-
dido bajo protesta de decir verdad, debia establecer que los pretendientes
no padecian de ninguna enfermedad hereditaria. Ademas, puntualizaba
que en el caso de los indigentes este certificado debia ser rendido por
“los médicos encargados de los servicios de sanidad de caracter oficial”.
Actualmente, el Coédigo Civil del Distrito Federal, reformado, conserva a
las enfermedades hereditarias como impedimento para celebrar matrimo-
nio (articulo 156, IX), y el parrafo final del precepto agrega que ese im-
pedimento es dispensable cuando ambos contrayentes acrediten de ma-
nera fehaciente que la institucién que les extendio el certificado, o el
médico, les haya dado a conocer “los alcances, los efectos y la preven-
cion de la enfermedad que sea motivo del impedimento”, y esto no obstan-
te manifiestan su consentimiento para el matrimonio. En cuanto al caso
de los indigentes, la disposicion federal esta derogada por lo que respecta
al Distrito Federal.

Este tipo de normas, con algunos matices, esta vigente en casi todos
los estados del pais. En Guanajuato, por ejemplo, el Codigo Civil adopta
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(articulo 102) el mismo requisito en cuanto a la certificacion médica de
que los contrayentes no padezcan enfermedades hereditarias, e incluso
conserva la prevencion aplicable a los indigentes.

A la luz de los conocimientos actuales, esas disposiciones s6lo po-
drian ser adecuadamente cumplimentadas si, con motivo de la obligacion
que los codigos civiles imponen a las parejas de pretendientes, a las ins-
tituciones de salud, a los médicos particulares y a los agentes del registro
civil, se practicaran analisis genéticos de manera obligatoria. Pero, ade-
mas, haria falta determinar cuales son las enfermedades graves a las que
hacen alusion los codigos, porque como bien se sabe la propension a su-
frir numerosos padecimientos importantes guarda vinculos con la ascen-
dencia genética.?’

Las acciones susceptibles de ser emprendidas inciden en diversos es-
pacios y comprenden una multiplicidad de acciones. Por principio seria
menester aceptar que América Latina presenta, en su conjunto, un consi-
derable rezago en la materia en relacion con América del Norte?® y Euro-
pa. Habida cuenta de que los recursos técnicos disponibles en el area son
escasos, valdria la pena promover un gran esfuerzo iberoamericano para
la formulacion de normas generales aplicables en el hemisferio. La reco-
nocida experiencia que se tiene en cuanto a los derechos humanos y la
similitud de estructuras juridico constitucionales, posibilitaria resultados
de gran interés técnico. Una convencion iberoamericana sobre el genoma
humano tendria repercusiones muy favorables para impulsar la moderni-
zacion legislativa en los Estados del area.

Otra opcidn, no necesariamente excluyente de la anterior, es que los
paises latinoamericanos se adhieran a la normativa internacional, particu-
larmente a la que se esta desarrollando en Europa. De esta forma se apro-
vecharian los avances doctrinales y legislativos que ya se registran en

27 Los problemas que resultan de los anélisis prenupciales a la luz de la investigacion
genomica han sido analizados por Ingrid Brena, “Legislacion en derechos de la persona-
lidad”, en Mufioz, Marcia (coord.), Reflexiones en torno al derecho genomico, cit., nota
8, pp. 158 y ss.

28 En Estados Unidos, sin embargo, como resultado de la multiplicacion de fuentes
del derecho debido al sistema federal, existe una fuerte dispersion regulatoria, particular-
mente en aspectos tan sensibles como la privacidad de la informacion gendémica. Cfr. Ro-
che, Patricia A. y Annas, George J., “Law & Genetics in the United States: Protecting
Genetic Privacy and the Genetic Property”, en Muifloz, Marcia (coord.), Reflexiones en
torno al derecho genomico, cit., nota 8, pp. 94 y 102.
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otros Estados. Los principales lugares donde se trabaja el tema son Brasil
y Colombia, en nuestro hemisferio, y de manera mucho mas amplia en
Alemania, Espafia, Estados Unidos, Francia, Gran Bretana y Suiza.

Existen también instituciones con cuyo concurso es recomendable
contar, como el Centro de Etica, Derecho y Politicas sobre el Genoma,
de Duke University, y el Centro de Etica y Derecho sobre Biomedicina de
Lovaina, para so6lo aludir a algunos ejemplos.

Una conferencia internacional anual de expertos en cuestiones éticas,
legales y sociales del genoma humano permitiria examinar el estado del
arte en la materia. Adicionalmente, convendria promover la asociacion
formal de centros de estudios sobre ética, derecho y genoma.

En todo caso, es altamente recomendable adoptar un sistema perma-
nente de informacion sobre regulacion en materia del genoma humano;
promover la publicacion de un anuario de derecho genémico; impulsar
un programa de informacion para legisladores y jueces, y desarrollar un
posgrado en derecho gendomico.

El sistema juridico latinoamericano se podra ver altamente beneficia-
do por las decisiones que se tomen en torno a la medicina gendmica. No
es imposible que se plantee la adopcion de la accion popular para tutelar
los bioderechos, ni que ante el riesgo potencial de que las personas se
vean afectadas por la actividad de los particulares que emprendan accio-
nes de medicina genoémica, se haga claro para la sociedad que la afecta-
cion de los derechos fundamentales puede provenir por igual de entes
publicos o privados, por lo que es necesario establecer la proteccion de
esos derechos también ante particulares. Es preciso construir las garan-
tias para la autonomia genomica de las personas.

Las nuevas areas de investigacion y practica médica ponen a prueba la
naturaleza del Estado constitucional en tanto que la medicina gendmica
se trata de una disciplina cuyo desarrollo exige un alto nivel técnico en la
elaboracion normativa y un desempeflo ético ejemplar; en ambos casos
es indispensable actuar con sentido de responsabilidad, preservando las
libertades individuales y publicas y velando por el bienestar colectivo.

La globalizacion es un fenomeno que, en el ambito comercial, finan-
ciero ¢ incluso politico, se ha producido en numerosas etapas histdricas
previas; en esta medida no representa una novedad. El verdadero sentido
de la mundializacion contemporanea es el que resulta de la sociedad del
saber. Ahora bien, el desarrollo del saber exige un ambiente de libertades
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y de seguridad juridica que sélo el Estado constitucional puede ofrecer.
Los controles democraticos, propios de ese tipo de Estado, son los tinicos
que permiten cohonestar los avances de la investigacion cientifica, las li-
bertades individuales y publicas, la equidad social y los valores éticos.

En las sociedades cerradas los avances cientificos suelen convertirse
en instrumentos opresivos y en un riesgo para los miembros de la socie-
dad nacional y para los integrantes de la comunidad internacional. Sin
las instituciones propias de los sistemas constitucionales democraticos es
imposible el encuadramiento ético de la investigacion cientifica, porque
la centralizacion de decisiones excluye las posibilidades del debate libre,
responsable y objetivo.

En México todavia conservamos las aprehensiones propias de la cul-
tura de la desconfianza, que a su vez es comprensible en un Estado don-
de todavia no se han dado los pasos para consolidar la democracia. La
vulnerabilidad de las instituciones genera incertidumbre, y esto propicia
actitudes de reserva, cuando no de temor y hasta de rechazo, ante las in-
cognitas que plantean los anchurosos horizontes de la ciencia. En la edad
de los descubrimientos geograficos los instrumentos que permitian nave-
gar eran la brujula y el sextante, y el referente era el firmamento: la cu-
pula celeste firme e inmutable que ofrecia certidumbre en la direccion. En
la edad de los descubrimientos genémicos los instrumentos que permiten
avanzar son los valores colectivos y las normas juridicas, y el referente
es el Estado constitucional: el conjunto de instituciones que regulan el
derecho del poder, el derecho al poder y el derecho ante el poder.

Sin libertad no hay responsabilidad. Las tareas por venir son muchas y
complejas y es necesario comenzar por lo que estd mas a la mano: un coé-
digo de ética®® en investigacion y medicina gendmica. Se sabe que este
tipo de codigos no tienen efectos vinculantes, pero precisamente por eso

29 Para un estudio de este tema véanse Brena, Ingrid, “Comités hospitalarios de bioé-
tica. Una propuesta para su regulacion legal”, en Brena, 1., El derecho y la salud, Méxi-
co, UNAM, pp. 143 y ss., y Fernandez del Castillo, Carlos y Uribe, Misael, “Codigo de
conducta en la practica médica”, en varios autores, La responsabilidad profesional del
médico y los derechos humanos, México, UNAM-Comision Nacional de Derechos Hu-
manos, 1995, pp. 67 y ss. La propuesta de la profesora Brena es el resultado de una en-
cuesta entre miembros de diversos comités hospitalarios de bioética, y los doctores Fer-
nandez del Castillo y Uribe aluden a la experiencia del centro hospitalario Médica Sur.
Se tiene, asi, la posibilidad de advertir las coincidencias entre las instituciones publicas y
privadas en materia deontologica.
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sera importante que la experiencia acumulada, mas las nuevas responsa-
bilidades institucionales, tengan un resultado inmediato y ofrezcan un
ejemplo edificante de responsabilidad profesional y civica.

A través de la ciencia, el sistema constitucional mexicano esta reci-
biendo una nueva y alentadora oportunidad de demostrar cuan lejos se
puede llegar cuando entran en sinergia la busqueda del saber, los valores
morales, los compromisos sociales y las definiciones normativas. Desde
luego, el desafio medular consiste en que el derecho no se convierta en
un obstaculo para el desarrollo general de la ciencia, y que las salvaguar-
das necesarias en cuestiones como las relacionadas con el genoma no se
erijan en un valladar para el conocimiento. En este punto, ademds de la
cuestion ética también influye la posicion mas conservadora o mas libe-
ral en relacion con el desarrollo de la sociedad y la libertad del conoci-
miento.30

30 Acerca de las vicisitudes de la ciencia en México, y de su relacion con el entorno
politico y social, véase el notable trabajo de Pérez Tamayo, Ruy, istoria general de la
ciencia en  éxico en el siglo , México, Fondo de Cultura Econémica, 2005.



