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ALGUNOS CUESTIONAMIENTOS
SOBRE DERECHO GENOMICO

Guillermo >BERON

Desde hace poco més de un lustro, el Instituto de Investigaciones Juridi-
cas de la Universidad Nacional Auténoma de México, ha dado cobijo e

impulso a los trabajos del Nucleo de Estudios Interdisciplinarios en Salud

y Derecho, con objeto de contribuir a la discusion de puntos de interfase
de estas dos areas del conocimiento y de sus implicaciones en la vida dt
los ciudadanos de nuestro pais. Se busca generar conciencia, informacior
conocimiento e iniciativas normativas para preservar el derecho de las
personas y comunidades para gozar de mejores niveles de salud.

En los ultimos meses se han acrecentado los vinculos entre ese Nucle
y un grupo de investigadores y funcionarios que laboran en la UNAM,
en la Secretaria de Salud, en el Consejo Nacional de Ciencia y Tecnolo-
gia y en la Fundacion Mexicana para la Salud, a fin de discutir la posi-
bilidad de establecer un Centro de Medicina Genomica en México.

El producto de esos esfuerzos fue que esas instituciones han convenidi
en realizar, conjuntamente, un estudio de factivilidad para el propoésito in-
dicado. Se trata de aprovechar la enorme oportunidad que brinda el escla
recimiento del genoma humano en la definicion de medidas de salud pu-
blica, tales como la identificacién de riesgos en el cuidado de la salud
de acuerdo a la prediccion que puede hacerse por la identificacion de
ciertos perfiles genéticos, o bien, mediante intervenciones en el dominio
de la terapia génica, o el desarrollo de tecnologias en salud como la
produccion de vacunas o medios diagndsticos y terapéuticos, cierta-
mente innovadores.

El uso potencial de esta serie de conocimientos plantea, de tiempo atras
cuestiones que atafien a su impacto en lo econémico y en lo social y, con

* Presidente ejecutivo, Fundacion Mexicana para la Salud.
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secuentemente, concurren en la ética y en la legislacién vigente y en los
que habra que desarrollar.

¢, Cuales son los limites del derecho de saber el riesgo a adquirir, en
el corto o largo plazo, enfermedades lacerantes o irremediablemente fa-
tales? ¢ Es la propension o padecimientos que implican, con la tecnologic
médica actual o la potencialmente aplicable, intervenciones de alto costo
y baja efectividad, una limitante para acceder al beneficio de un seguro
individual, colectivo o social? ¢Es el conocimiento de las caracteristicas
genéticas de grupos étnicos, en el pais o en el extranjero, una cuestiot
que incide sobre la soberania nacional? ¢Cémo puede haber una efica
interaccion entre los cuerpos legislativos y los especialistas en la gené-
mica humana para sustentar propuestas de iniciativas de ley para protege
a la ciudadania de los riesgos que implica el mal uso, el desuso o el abus
de la informacion genética?

Este tipo de cuestiones, sin duda, formarén parte, sin duda, de la agen
da de discusioén de esta Reunidn Internacional de Expertos sobre Derech
Genomico que hoy se inicia bajo los auspicios del Instituto de Investi-
gaciones Juridicas de la UNAM, de la Secretaria de Salud y de Funsalud
Yy que reune a destacados especialistas de Alemania, Argentina, Canad:
Espafa, Estados Unidos, de la Organizacién Panamericana para la Salu
y del propio Instituto de Investigaciones Juridicas y de otras entidades
de nuestro pais.

El estudio de factibilidad antes mencionado, reconoce la importancia
gue tiene el tema y contempla un capitulo especifico sobre las cuestione:s
éticas, legales, sociales, politicas y filosoficas del genoma humano, cues-
tibn que ha sido considerada en forma explicita, y apoyada de manera
clara, desde el inicio mismo del proyecto del genoma humano. Por eso
la labor realizada por el Nucleo de Estudios Interdisciplinarios en Salud
y Derecho es relevante para este apartado y seguramente la deliberacio
gue aqui tendra lugar enriguecera el camino recorrido.

Vale mencionar, para beneficio de los expertos que nos visitan, que
recientemente se conformé en México la Comision Nacional para el Ge-
noma Humano, como un érgano de consulta del Secretario de Salud,
fin de conocer, armonizar y difundir politicas y acciones de dependencias
e instituciones educativas y de salud, publicas y privadas, relativas a la
investigacion, desarrollo tecnoldgico, ensefianza, atencion médica y, en
general, todo lo que se refiere al conocimiento sobre el genoma humano
y a la aplicacion de este conocimiento.
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En ella participan representantes del cuerpo legislativo federal, de las
Comisiones de Salud y Seguridad Social de las Camaras de Diputados
Senadores, lo cual representa un puente de comunicacion y discusién col
las autoridades sanitarias y la comunidad cientifica. Seguramente, estc
permitir4, en un futuro préximo, hacer fluir en forma razonada y susten-
tada, distintas iniciativas que promuevan una mas respetuosa y adecuad
prestacion de servicios de salud que aprovechen las potencialidades dt
aplicacion de la informacion y conocimiento del genoma humano.

Es muy satisfactorio que contemos con este grupo de expertos para
brindarnos sus luces y opiniones, enhorabuena la sinergia de la UNAM,
la SSA y Funsalud para promover este evento académico.
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