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I. INTRODUCCION

Los avances de la ciencia y la tecnologia dan corigen a nuevos
dilemas éticos y juridicos y con frecuencia pueden afectar al-
gunos de los derechos humanos.

De acuerdo con el articulo 42 constitucional, “toda persona
tienen derecho a la proteccién a la salud”. Por lo tanto, éste
es uno de los derechos (una de las garantias individuales con-
sagradas por la Constitucién de los Estados Unidos Mexica-
nos) del menor.

Como especialista en genética, mi papel serd exponer algu-
nos de los avances de esta ciencia y plantear algunas de sus
consecuencias. Estos avances, por un lado, han enriquecido
nuestro concepto sobre los derechos del menor, en particular
su derecho a la salud, pero por otro, han aumentado las po-
sibilidades de violarlos.

II. ALGUNOS CONCEPTOS BASICOS DE LA GENETICA

Desde tiempos inmemoriales, la humanidad se ha percatade
de que gran parte de sus caracteristicas corporales y mentales,
asf como de sus enfermedades, se conceniran en algunas fa-
milias y tienden a heredarse de una generacién a las subse-
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cuentes. Quisiera aqui hacer una distincién entre genético y
congénito, conceptos que con frecuencia se confunden. El pri-
mero se refiere a lo que deriva de los genes que heredamos
de nuestros progenitores y que estin presentes desde el mo-
mento de la concepcién. Congénito, en cambio, es lo que es
aparente al nacimiento. La distrofia muscular de Duchenne,
que empieza a ser evidente alrededor de los 2 afios de edad,
o la enfermedad de Alzheimer, que se inicia en algunos a la
mitad de la vida, son genéticas, mas no congénitas, mientras
que las malformaciones de nifios cuyas madres estuvieron ex-
puestas al virus de la rubéola, ingirieron talidomida o son
alcohélicas, son congénitas, pero no genéticas.

Lo que podemos observar de una persona, sean sus rasgos
fisicos o de caracter, normales o patolégicos, aparentes a sim-
ple vista o evidentes sélo por medio de aparatos o pruebas
de laboratorio o gabinete, es lo que llamamos fenotipo, el cual
es el resultado de la interaccién continua, desde la concepcion
hasta la muerte, entre los genes y los miltiples elementos que
constituyen el medio ambiente. Ortega lo intuyé perfectamente
cuando expresé: “yo soy yo y mi circunstancia”. En particular,
esto es igualmente vdlido para las enfermedades casi todas
las cuales, salvo quiza las debidas a accidentes, tienen un com-
ponente genético.

La importancia de este componente varia de una enferme-
dad a otra, e incluso de una familia a otra afectadas aparen-
temente con la misma enfermedad, a lo largo de un espectro
muy amplio. Puede ser desde la causa eficiente del padeci-
miento hasta s6lo uno de miiltiples factores que deben con-
juntarse para que se desencadene el proceso moérbido. Como
ejemplos podemos citar, en un extremo, el cromosoma nitmero
21 adicional a los dos que normalmente tenemos y que causa
el sindrome de Down, o al gen de uno de los factores nece-
sarios para la coagulacién de la sangre, que al estar defectuoso
(mutado) origina la hemofilia. Muy poco frecuentes son, sin
embargo, las enfermedades cuya causalidad es monofactorial,
monogénica y cuyas formas de herencia siguen las leyes de
Mendel. En los padecimientos comunes: las malformaciones
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congénitas, la diabetes, el infarto del miocardio, los tumores
malignos, las artritis, la enfermedad de Alzheimer, las psicosis
maniaco depresivas, la esquizofrenia, no es un gen el respon-
sable, sino una constelacién de factores genéticos y ambienta-
les interactuando entre si, la que desencadena la patologia.
Para intentar la comprensién de este complejo concepto, diré
que es andlogo a un juego de péquer en el que una carta, por
si sola, tiene poco valor, pero que, combinada con otras tres
iguales, le da el triunfo al jugador.

En las enfermedades comunes los genes juegan un papel
predisponente: son necesarios, pero no suficientes, para su de-
sarrollo. Algunas familias tendran mas de ellos: habra mas
personas afectadas y el factor hereditario tendra un peso ma-
yor. En otras, en cambio, habra pocos genes que predispongan
y el padecimiento no sélo sers menos frecuente, sino que ade-
mas el entorno influird mas en la patogénesis. Y en ninguna
de estas familias habrd un patrén definido y reconocible de
transmisién hereditaria, sino una simple aglomeracién de ca-
sos entre los diferentes parientes, solamente con un riesgo
mayor de enfermarse mientras mas cercano sea el parentesco
con el paciente. En muchos casos suponemos, y en algunos
conocemos, que los genes aumentan la vulnerabilidad a efec-
tos nocivos de factores en el entorno: microorganismos o pa-
rasitos o bien sustancias quimicas como téxicos o contaminan-
tes. {Es posible, incluso, que genes que influyen sobre el cardcter
o sobre la conducta modifiquen el riesgo de una persona a
tener accidentes!

III. ALGUNOS AVANCES DE LA GENETICA

Sin hipérbole podemos decir que este siglo ha sido, entre
otros, el siglo de la genética. Empez6, justo en 1900, con el
redescubrimiento de la leyes de Mendel. Ahora conocemos de
manera completa las formas de la herencia y sus mecanismos.
Hemos desentrafiado las bases fisicas de la herencia a nivel
celular y molecular, habiendo logrado descubrir su identidad
en los cromosomas y en la estructura del DNA, el 4cido de-
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soxirribonucleico. En él se encuentran las llamadas bases ni-
trogenadas, o simplemente pares de bases, cuatro en total,
cuya secuencia contiene el mensaje genético, de la misma for-
ma que en la secuencia de letras en un texto estd contenido
su significado.

El genoma (de genes y cromosomas) es el término que usa-
mos actualmente para referirnos a la constituciéon genética de
un individuo o de una especie. La totalidad del material ge-
nético y su organizacién explican, en general, a un individuo
¥, en particular, a un proceso biolégico o a una enfermedad.
Pero su expresion es modificada por el medio ambiente. En
el caso del genoma humano, son 23 pares de cromosomas,
aproximadamente 80 mil genes y 3 mil millones de pares de
bases en el DNA.

El Proyecto del genoma humano tiene como meta conocer
en forma completa a estos genes, su ubicacién en los cromo-
somas y la secuencia de los 3 mil millones de pares de bases. Es
enteramente equivalente a una enciclopedia de mil volamenes,
cada uno con mil paginas de 3 mil letras cada una. Este es
un proyecto internacional cuya meta es conocer en forma com-
pleta este “texto” que es como el manual de instrucciones de
la especie humana, antes de una década. México, y en parti-
cular la UNAM, empiezan a participar en él, dejando final-
mente de ser meros espectadores del proyecto cientifico mas
importante del fin de este siglo y principio del préximo.

IV. APLICACIONES E IMPLICACIONES DE ESTOS AVANCES

Para alcanzar esta ambiciosa meta se han ido desarrollando
herramientas cada vez mis poderosas para conocer el genoma
de una persona, incluyendo los genes que influyen en su tem-
peramento y en su conducta, en su apariencia fisica, en sus
habilidades, asi como en su predisposicién a padecer enfer-
medades. Estos métodos, como en fechas recientes lo han di-
fundido ampliamente los medios de comunicacién masiva,
permiten identificar con exactitud a una persona o a materiales
biolégicos procedentes de ella.
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Esta tecnologia estd integrada por una gran diversidad de
métodos que hacen posible el desciframiento de los genes.
Baste mencionar s6lo dos de ellos: la reaccién en cadena de
fa polimerasa, conocida generalmente por sus siglas en inglés:
PCR y el método de Sanger para conocer la secuencia de pares
de bases en el DNA. La combinacién de estas dos técnicas
hace posible conocer cuiles genes estdn presentes en cantida-
des minimas de muestras biolégicas. Diagnéstico genético pre-
sintomatico, posible en etapas de la vida cada vez mas tem-
pranas: jcon ello podemos saber, incluso desde antes de la
implantacién de un embrién, si estd a riesgo de una enferme-
dad que quiz& no se presentara sino 50 o 60 décadas después!
También podemos con ellos identificar genéticamente a un
sujeto, por ejemplo en un juicio de paternidad. Y estos dos
métodos se realizan todos los dias en un gran nimerc de
laboratorios en nuestro pais.

A mediano plazo, sera posible modificar la informacién ge-
nética, por medio de la llamada terapia génica. Es importante
seflalar que esta tecnologia estid aiin lejana, por lo que las
posibles implicaciones actuales de los avances de la genética
sobre los derechos de los menores derivan fundamentalmente
de los nuevos métodos diagnésticos y para la identificacién de
personas. Estos avances crean nuevos derechos y, al mismo
tiempo, posibilidades de violarlos, lo que hace necesaria la
actualizacién de nuestra legislacién.



