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Panorama mexicano del desarrollo de la bioética.
La medicina genémica en México como uno de los

mayores retos bioéticos

Gerardo Jiménez Sanchez, César Lara Alvarez y Alberto Arellano Méndez

Planteamiento del problema

a unque han pasado mds de tres déca-

desde que inicid esta nueva dis-
ciplina, no existe un concepto univoco y
de uso universal. En América Latina hay
un consenso, mas o menos generalizado,
de que la bioética es “e/ estudio de los va-
lores humanos y su relacion con la ciencia
y la tecnologia aplicada a diversos dmbitos
de la vida” (Kuthy, 1999:17). En cierta
forma, se considera que intenta humani-
zar el desarrollo cientifico, estableciendo
relaciones dindmicas entre los desarro-
llos cientifico-tecnolégicos y las ciencias
humanisticas para llegar a un equilibrio
entre el avance de la ciencia y los limites
en los cuales debe de progresar.

La construccion de la bioética en
Meéxico

Origenes de la bioética en
Meéxico: Manuel Velasco-Sudrez

Se reconoce a Manuel Velasco-Sud-
rez como el iniciador de la bioética en
México. Fue un hombre de ciencia y de
letras, autor de seis libros y mas de 200
trabajos cientificos publicados en revis-

tas especializadas, tanto nacionales como

internacionales. Dicté mds de 1.200
conferencias en México y en el mundo;
fue miembro de mds de 25 sociedades y
academias de medicina (Carrasco-Rojas,
2001:316-320). Asimismo, recibié mul-
tiples condecoraciones y distinciones de
asociaciones, universidades, organismos
publicos y privados, alrededor del mun-
do, ademas de haber sido galardonado
con varios titulos honorarios otorgados

por gobiernos de diferentes paises.

Manuel Velasco-Sudrez cred, en marzo
de 1992, junto con el entonces Secreta-
rio de Salud, Jestis Kumate Rodriguez, la
Comision Nacional de Bioética (CNB).
Posteriormente, en 1995, fue miem-
bro fundador y primer presidente de la
Academia Nacional Mexicana de Bioé-
tica (ANMB) (Mateos, 2002:387-388).
Este entusiasta promotor de la bioética
en México afirmaba: “La bioética inte-
ractia entre los sistemas biologicos que
obedecen leyes fisicas y la conciencia
ético-moral. Sin tener relaciéon con las
leyes fisicas, pondera la conducta de
quienes intervienen o interfieren con
la vida. No es la “ética de la vida’, sino
del estudio y la reflexién sistematicos de
la conducta hacia la vida, la salud y los
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derechos humanos, a la luz de los avan-
ces de las ciencias bioldgicas y las nece-
sarias reflexiones filoséficas de la ética”

(Velasco-Sudrez, 2002:195).

En 2002 se instituyé la “Beca Manuel
Velasco-Sudrez en Bioética”, creada por
la Fundacién Panamericana de Salud y
Educacion, en cooperacion con la Or-
ganizacion Panamericana de la Salud,
OPS, para estimular, entre los jévenes
docentes e investigadores, el desarrollo
de sus capacidades de analisis bioético.

La Comision Nacional de
Bioética

Sélo hasta 2003 se le concede a la CNB
el caricter de permanente. El 8 de no-
viembre de 2001, el Secretario de Salud
en turno designa oficialmente a Manuel
Velasco-Sudrez secretario ejecutivo de
la misma. Para septiembre de 2005, la
CNB adquiere caricter de 6rgano des-
concentrado de la Secretaria de Salud
(SSA), con autonomia técnica y opera-
tiva. La CNB es actualmente la respon-
sable de definir la politica mexicana que
plantea esta disciplina. Sus objetivos son
establecer las politicas publicas de salud
vinculadas con la bioética, fungir como
6rgano de consulta nacional sobre te-
mas especificos de bioética y propiciar
debates sobre cuestiones bioéticas con la
participacion de los diversos sectores de
la sociedad, entre otros.

A la muerte de su primer presidente eje-
cutivo, Fernando Cano-Valle se encargé
de su direccion, creando la revista Sum-
ma Bioética, 6rgano oficial de difusion

de la CNB. Posteriormente, Juan Gar-
za-Ramos asumio de forma interina su
secretaria ejecutiva, hasta que, en 2004,
Guillermo Soberén-Acevedo ocupé el
puesto de director ejecutivo, cargo que
desempenia actualmente.

Entre los logros mds importantes de
la CNB se encuentran la organizacion
de siete congresos, entre 1997 y 2003:
“Bioética, Salud, Derechos Humanos y
Responsabilidad Cientifica”; “La Cul-
tura Bioética para el Desarrollo Hu-
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mano ; “La Bioética en Fin del Siglo y
Hacia el Nuevo Milenio”; “La Bioética
de las Ciencias para el Desarrollo de la
Conciencia Humana”; “Bio-Etica de

los acontecimientos de la Vida Huma-
na: De la Aurora al Ocaso de la Vida”;

“Bioética en la Calidad de la Atencién
Médica”, y “Bioética en la Ciencia y la

Sociedad”.

De los seis primeros congresos se pu-
blicaron sus respectivas memorias y se
cont6 con la participacién activa de
varias universidades mexicanas y del
extranjero, ademds de un sinnimero

de organismos nacionales como la Se-

cretaria de Salud (SSA), el Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS), el
Instituto de Seguridad y Servicios So-
ciales de los Trabajadores del Estado,
(ISSSTE), el Sistema Nacional para el
Desarrollo Integral de la Familia (DIF),
las Secretarias de Salud de Chiapas,
Distrito Federal, Jalisco y Nuevo Leén,
y el Centro de Estudios e Investigacio-

nes de Bioética de Guadalajara (CEIB),
entre otros.
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En el ambito internacional, contribu-
yeron a la realizaciéon de las reuniones
la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS), la Organizacién Panameri-
cana de la Salud (OPS), el Fondo de
las Naciones Unidas para la Infancia
(UNICEF), la Federacién Latinoameri-
cana de Instituciones de Bioética (FE-
LAIBE), la Asociacién Internacional de
Médicos para la Prevencién de la Gue-
rra Nuclear (IPPN'W) y el Movimiento
Universal de la Responsabilidad Cienti-
fica (MURS-México).

De las memorias de los eventos se infie-
ren puntos de conexion entre la bioética
y laresponsabilidad cientifica, resaltando
que uno de los rasgos mds caracteristicos
de la tecnociencia moderna consiste en
que su desarrollo se da en medio de con-
troversias sociales y conflictos de valores
entre los diversos agentes que participan
en su conformacion, es decir, conflictos
entre los investigadores y la sociedad,
puesto que la relacién de ésta con el po-
der tecnocientifico se ha modificado (de
la simple aceptacion pasiva y la confian-
za plena, se ha pasado a la preocupacion
e interés por controlar sus posibles efec-
tos negativos). Aun asi, en los diversos
congresos se puntualizéd que este marco
de controversias sociales no es del todo
nuevo y que también habia sido signi-
ficativo en el caso de los debates acerca
de la seguridad de la industria nuclear,
la industria quimica o la farmacéutica;
se ha agudizado debido al mayor interés
social en los riesgos para el medio am-
biente y la salud humana que conllevan

las realizaciones tecnocientificas.

En estos siete congresos participaron
mads de 500 conferenciantes procedentes
de lugares como Alemania, Argentina,
Bélgica, Brasil, Canadd, Chile, Colom-
bia, Costa Rica, Cuba, EE.UU., Espana,
Francia, Guatemala, India, Inglaterra,
Japén, México, Nueva Zelanda, Pana-
ma, Perq, Portugal, Puerto Rico, Repu-
blica Dominicana, Uruguay y Venezue-
la; todos ellos académicos, profesionales
y especialistas pertenecientes a las mas
diversas dreas del saber humano.

La CNB de México, bajo la direccion de
Guillermo Soberén-Acevedo, ha tenido
actuaciones internacionales importan-
tes: por ejemplo, fue la representante de
México para colaborar, junto con el Co-
mité Intergubernamental de Expertos
en Bioética (CIGB) y la UNESCO en la
elaboracion de la Declaracién Universal

de Bioética y Derechos Humanos.

Mais recientemente, la CNB participé
en el proyecto Latin American and Eu-
ropean Ethical Regulation Systems of Bio-
medical Research: Comparative Analysis of
their Pertinence and Application for Hu-
man Subjects Protection (EULABOR),
que surgi6 a partir del interés de diver-
sos paises europeos y latinoamericanos
de estudiar a fondo sus sistemas de ética
en investigacion, compartir experiencias
y disefar nuevos esquemas para resolver
los dilemas que plantea la investigacion
biomédica.

Creemos que el mayor reto bioético en
México es fomentar la investigacion
y ensefanza cientifica encauzada en el

camino de la ética. Por tanto, debe-
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mos desplegar esfuerzos para mejorar
la comprensién de los progresos cien-
tificos alcanzados en terrenos tan nove-
dosos como los de la genética humana.
Es importante la participaciéon de las
instituciones educativas, sobre todo en
los paises en desarrollo como el nuestro,
para la promocién y la modernizacién
de la ensefanza de la ciencia y de la bio-

ética.

La bioética en los programas de
estudio de los centros educativos

En México se imparten tres licenciatu-
ras, ocho maestrias y un doctorado en
Bioética; el resto de los cursos, aunque
no son especificos en bioética, se refieren
a materias curriculares. Se han podido
identificar 235 cursos y/o materias re-
lacionadas con la bioética, que aparecen
en diferentes niveles de estudios como
son el bachillerato, licenciatura, maes-
tria, doctorado, posgrados, seminarios
y/o cursos de capacitacién y cursos on-
line. De éstos, cuatro son a distancia y
el resto son presenciales, impartiéndose

en 28 de los 32 estados de la Republica
Mexicana.

Acerca de la distribucién por dreas, mds
del 70% de las materias se imparten en
las facultades de Medicina, Enfermeria,
Odontologia, Trabajo Social y Psico-
logia; el resto en otras carreras. En este
sentido, el Instituto de Medicina Gené-
mica (INMEGEN), con el fin de pro-
mover el conocimiento de los principios
basicos de las ciencias genémicas y sus
aplicaciones para mejorar el cuidado de
la salud, ha implementado dos cursos de

alta especialidad (Introduccién a la Me-
dicina Gendémica y Aplicaciones Geno-
micas en Medicina Interna) y un curso
dentro del Programa de Maestria y Doc-
torado en Ciencias Médicas, Odontolé-
gicas y de la Salud de la Universidad Na-
cional Auténoma de México (UNAM)
(Aplicaciones Genémicas en Pediatria),
una materia de estudios éticos, legales y
sociales que permite al estudiante desa-
rrollar criterios claros sobre los limites
que plantea su desarrollo.

Diversos grupos colegiados de
bioética

Aparte de la CNB existen otros grupos
que han destacado en la configuracién
de la bioética en México. No todos ellos
se autodenominan como tales, pero,
por el tipo de cuestiones que abordan o
por la estructura y tareas de los mismos,
bien pueden incluirse como grupos de
estudios bioéticos.

1) Comisiéon Nacional sobre el Ge-
noma Humano. Fue creada el 23
de octubre de 2000 con el objeto
de asesorar al Secretario de Salud
en difusién de politicas y acciones
relativas a la investigacion y ense-
nanza de las cuestiones relativas al
genoma humano. Estuvo integra-
da por seis comités, uno de ellos
dedicado al estudio de los asuntos
éticos, legales y sociales, conforma-
do por los investigadores Rubén

L. Yourkowitzky, Marcia M. Alba
Medrano, Marco Antonio A. Cas-

tillo, Alessandra C. Cantoni y Vic-
tor M. Martinez Bulle-Goyri. La
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Comisién fue disuelta el 2 de agos-
to de 2004 por decreto presidencial
en virtud de la creacién del INE-
MEGEN.

Fundacion Mexicana para la Sa-
lud A.C. (FUNSALUD). Es una
asociacion civil, sin fines de lucro
y al servicio de la comunidad, in-
cluida en el Registro Nacional de
[nstituciones y Empresas Cientifi-
cas y Tecnolégicas (RENIECYT)
del Consejo Nacional de Ciencia y
Tecnologia (CONACYT). Su mi-
sién es contribuir al conocimiento
cientifico y tecnoldgico y al estudio
de politicas en materia de salud,
mediante el impulso de la inves-
tigacion, la formacién de recursos
humanos de alto nivel y el desarro-
llo tecnolégico.

Ha realizado 14 estudios sobre el
“estado del arte” en distintos pro-
blemas de salud, destacindose los
proyectos en nutricion, educacién
para la salud y medicina genémica.
En este ltimo tema, durante la ges-

tion de Guillermo Soberén, FUN-
SALUD  particip6
junto con Julio Frenk Mora —titular
de la SSA entre 2000 y 2006—y Ge-

rardo Jiménez Sanchez —presidente

activamente,

del Consorcio Promotor de la Me-
dicina Genémica en México—, en la
creacion del INMEGEN.

Grupo del Proyecto Universitario
del Genoma Humano (PUGH) de
la UNAM. Cuenta con un grupo
multidisciplinario de investigacion
sobre el genoma humano, que diri-
ge y articula los esfuerzos que viene

4)

5)

realizando esta universidad sobre
este tema y otros afines. El PUGH
incluye proyectos de investigacion
multidisciplinar de apoyo tecnold-
gico y actividades de formacién de
recursos humanos, entrenamiento
y capacitacion, asi como difusién
en la comunidad universitaria de
temas de bioética.

Comisién Intersecretarial de Bio-
seguridad de los Organismos Ge-
néticamente Modificados (CIBIO-
GEM). Es el grupo especializado
de informacidén sobre seguridad de
la biotecnologia que se encuentra
dentro del sistema del Convenio de
Diversidad Biolégica. Esta integra-
da por cientificos y expertos sobre
biotecnologia moderna y biosegu-
ridad, y por representantes de em-
presarios, sociedad civil y cimaras
de comercio.

Nicleo de Estudios de Salud y
Derecho (NESD) del Instituto
de Investigaciones Juridicas de la
UNAM. Fundado en 1991 por
Fernando Cano Valle, vincula di-
versos discursos y metodologias
por medio de la bioética y los re-
laciona con el Derecho. A lo largo
de los dltimos 15 anos, el NESD
ha logrado reunir a un sinnimero
de especialistas de diferentes partes
del mundo en eventos internacio-
nales, seminarios, coloquios, cur-
sos, conferencias y claustros acadé-
micos. Este centro tiene una de las
mads prestigiosas casas editoriales en
temas juridicos vinculados con la
bioética.
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6)

/)

8)

10)

Grupo Interdisciplinar de Bioética
de la Universidad Autonoma Me-
tropolitana Campus Xochimilco
(UAM-X). Desde enero de 2002,
ha realizado mds de una veintena
de conferencias relativas a la ciencia
genémica y a su impacto social y
bioético.

Grupo del Instituto Tecnologico
Autéonomo de México (ITAM).
Con una identidad abiertamente
laica, se ha destacado por ser el pri-
mer centro de estudios juridicos en
implementar un curso de bioética
dirigido a abogados. Este mismo
grupo ha realizado algunas publi-
caciones especializadas en la disci-
plina.

Grupo de Estudios Bioéticos de la
Universidad Panamericana (UDP).
Ha reunido a especialistas en las
dreas de medicina, filosofia y De-
recho para hacer estudios bioéticos
desde la perspectiva cristiana perso-
nalista.

Grupo de Estudios de la Univer-
sidad Andhuac. De filosofia con-
servadora, ha sido pionera en el
estudio de la bioética en nuestro
pais. Este grupo fundé, dentro de
su universidad, la segunda facultad
de bioética del mundo, precedida
unicamente por la del Ateneo Regi-
na Apostolorum de Roma, impar-
tiéndose licenciatura, maestria y
doctorado.

Instituto  Politécnico Nacional
(IPN). Junto con la UNAM, es
una institucion educativa laica,

gratuita, lider en la generacion,

I:1)

12)

aplicacion, difusion y transferencia
del conocimiento cientifico y tec-
nolégico, creada para contribuir al
desarrollo econémico, social y po-
litico de la nacién. Forma integral-
mente profesionales en los niveles
medio superior, superior y posgra-
do, realiza investigacion y extiende
a la sociedad sus resultados, con
responsabilidad ética, tolerancia y
compromiso social. Aunque esta
institucion no tiene un Unico gru-
po de bioética, recientemente ha
creado la Maestria de Ciencias en
Bioética.

Departamento de Estudios e Inves-
tigaciones de Bioética (CEIB) del
[nstituto Tecnoldgico y de Estudios
Superiores de Occidente (ITESO).
Cuenta con la especialidad en bioé-
tica, impartida en tres anos, dentro
del programa de maestrias.

Centro de Estudios Eticos, Legales
y Sociales del Instituto Nacional
de Medicina Gendémica (ELSI-
INMEGEN). Se encuentra en pe-
riodo de identificaciéon y seleccion
de recursos humanos para realizar
investigaciones altamente especiali-
zadas. Pretende ser una herramien-
ta de apoyo del INMEGEN para
abordar los aspectos éticos, legales
y sociales de la medicina genémica
de una manera prictica y tedrica.
Ello permitira incrementar la con-
ciencia publica respecto de los pro-
cedimientos y productos asociados
con la evaluaciéon en materia de in-
vestigacion y docencia en medicina

gendmica y areas afines.
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Dentro de los logros mds importantes
del ELSI se encuentra la consolidacién

de alianzas estratégicas con el Programa
de Estudios Legales de la Facultad de

Medicina de la Universidad Vanderbilt,
dirigido por Ellen Wright Clayton, lider
en el campo del derecho y la genética y
una destacada asesora del gobierno de
EE.UU.; con el Programa de Bioética de
la OPS/OMS y el Centro Interdiscipli-
nario de Estudios en Bioética de la Uni-
versidad de Chile, ambos dirigidos por
Fernando Lolas Stepke; con el Public
Population Project in Genomics (P3G),
especialmente en el grupo internacional
de trabajo Ethics, con sede en Canadi, y
cuya coordinacion se encuentra a cargo
de Bartha Maria Knoppers.

Las omisiones son inevitables, pero he-
mos tomado como referencia a los gru-
pos que ya tienen una tradicion sélida y
que entre sus actividades se encuentra la
de publicar documentos y articulos en
revistas y libros. Lo que si tenemos claro
es que todos los grupos ayudan a crear
una conciencia generalizada de que es
imprescindible el didlogo interdiscipli-
nario entre los diversos profesionales
para tratar los temas de bioética.

La bioética y los centros de
investigacion en México

No tenemos el dato exacto de cudn-
tos centros de investigaciéon biomédica
operan con una Comisién de Etica. Se
detecté6 que dentro de la UNAM vy en
el IPN operan diversos grupos de inves-
tigacion cientifica que mantienen una

red de comunicacién con profesionales
de diversas dreas y realizan foros de bio-

ética.

En el sector de los Institutos Nacionales
de Salud, dependientes de la SSA, el Ins-
tituto de Cancerologia, el de Enferme-
dades Respiratorias, el de Ciencias Mé-
dicas y Nutricion “Salvador Zubiran®,
el Instituto Nacional de Salud Publica
y el Instituto Nacional de Medicina
Gendmica (INMEGEN) son los Ginicos
que cuentan actualmente con comisio-
nes de ética, con un numero minimo de
seis miembros y un maximo de doce.

Fuera del ambito de los Institutos Na-
cionales de Salud y de acuerdo con in-
formacién proporcionada por la Comi-
sion Federal para la Proteccion contra
Riesgos Sanitarios (COFEPRIS), exis-
ten alrededor de 50 instituciones sanita-
rias, tanto publicas como privadas, que
tienen registrada ante la COFEPRIS sus
respectivas comisiones de ética, las que,
en algunas ocasiones, realizan funcio-
nes de comités asistenciales de bioética.
Debemos reconocer que atin son insufi-
cientes, sl tenemos en cuenta que es mu-
chisimo mayor el nimero de hospitales
e instituciones que realizan investiga-

cion con seres humanos en México.

La bioética en el sistema legal

En México son muchas las leyes que se
refieren a diversos aspectos catalogados
por los especialistas como problemas
bioéticos. Se senalardn las mds impor-

rantes.
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En la Constitucién Politica de los Es-
tados Unidos Mexicanos (CPEUM)
hay diversas disposiciones relativas a
temas bioéticos, tales como el derecho
al desarrollo cientifico, apegado a los
principios cientificos y éticos, el cual se
traduce en la obligacién de promover y
apoyar la investigacion cientifica y tec-
nolégica (Art. 3°, fracciéon V). La Ley
de Ciencia y Tecnologia (LCyT), regla-
mentaria de la fraccién V del articulo 3°
de la CPEUM, tiene por objeto regular
los apoyos que el gobierno federal estd
obligado a otorgar a los investigadores,
para impulsar, fortalecer y desarrollar la
investigacion cientifica y tecnoldgica del
pais.

Uno de los principios que establece la
LCyT es que el gobierno federal estd
obligado a no afectar la libertad de in-
vestigacion cientifica y tecnolégica, sin
perjuicio de la regulacién o limitaciones
que, por motivos de seguridad, de salud,
de ética o de cualquier otra causa de in-
terés puiblico, determinen las disposicio-
nes legales (Art. 12, Fracc. X).

La Ley General de Salud (LGS) senala

también que el desarrollo de la ensefian-
za y la investigacion cientifica y tecnol6-
gica para la salud son importantes para
la nacién (Art. 2, Fracc. VII). Contiene
un titulo especial, dedicado a la investi-
gacion para la salud, dividido en ocho
articulos, los cuales contemplan que
esta clase de investigacién comprende el
desarrollo de acciones que contribuyan
al conocimiento de los procesos biolégi-
cos y psicolégicos en los seres humanos;

el conocimiento de los vinculos entre las
causas de enfermedad, la prictica médi-
ca y la estructura social; la prevencién y
control de los problemas de salud que
se consideren prioritarios para la pobla-
cion; el conocimiento y control de los
efectos nocivos del ambiente en la salud;
el estudio de las técnicas y métodos que
se recomienden o empleen para la pres-
tacion de servicios de salud, y la produc-
cién nacional de insumos para la salud

(Art. 906).

La Ley de los Institutos Nacionales de
Salud (LINS) establece como uno de los
objetivos primordiales del pais fomentar
la investigacion y ensefianza en materia
de salud, con el fin de describir y expli-
car el origen de las enfermedades, su
prevencion, diagndstico y tratamiento,
asi como procurar la rehabilitacién del
afectado, el mantenimiento y protec-
cion de la salud de las personas (Art. 2,
Fracc. II).

México ha creado una red efectiva y
funcional de Institutos Nacionales de
Salud, organismos descentralizados de
la administracién piblica federal, con
personalidad juridica y patrimonio pro-
pios, agrupados en el sector salud, que
tienen como objeto principal la inves-

tigacion cientifica de alto nivel en este

campo.

Otro tema bioético contemplado cons-
titucionalmente es el derecho de toda
persona a la proteccion de la salud (Arrt.
4°, CPEUM), que se cumple por medio

del sistema de seguridad social y, para
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quienes no tienen acceso al mismo, a
través del sistema del seguro popular
y los Institutos Nacionales de Salud.
La LGS, reglamentaria del articulo 4°
Constitucional, establece la concurren-
cia de la Federacién y los Estados en
materia de salud. Determina algunas de
las dreas consideradas como materia de
salubridad general, entre las cuales po-
demos destacar, como temas priorita-
rios de bioética, la organizacién, control
y vigilancia de la prestacién de servicios
y de establecimientos de salud, la pro-
teccién social en salud (justicia distribu-
tiva), la planificacién familiar, la salud
mental, la coordinacién de la investiga-
cién para la salud y el control de ésta en
los seres humanos, el control sanitario
de la disposicién de organos, tejidos y
sus componentes, células y caddveres de
seres humanos.

La LINS establece la importancia de
procurar la rehabilitacién, manteni-
miento y proteccién de la salud de las
personas. Uno de los mayores logros
de los Institutos es el de proporcionar
consulta externa, atencion hospitalaria y
servicios de urgencias a la poblacién que
requiera atencién médica en sus dreas de
especializacién, hasta el limite de su ca-

pacidad instalada.

Constitucionalmente, se reconoce tam-

bién el derecho a un medio ambiente
adecuado (Art. 4°, CPEUM). Este ar-

ticulo de la Ley de Bioseguridad de Or-
ganismos Genéticamente Modificados
(LBOGM) tiene el objetivo de reducir

al mdximo los posibles riesgos de la ma-

nipulacién genética y asi prevenir que
sea afectada la salud humana, la diver-
sidad bioldgica, el medio ambiente y la
sanidad vegetal, animal y acuicola.

El drea de Derecho Penal contiene dis-
posiciones dispersas. Por ejemplo, se
contempla la prohibicién de la eutana-
sia en todos los Estados de la Republica;
sin embargo, en materia de aborto, en
trece estados se permite el causado por

motivos eugenésicos y en diez se esta-
blece como atenuante o eximente de

responsabilidad el causado con motivos
de una técnica de reproduccién artificial
no consentida por la mujer.

El Cédigo Penal del Distrito Federal,
en su Libro Segundo, sefala disposi-
ciones que contemplan sanciones para
los delitos biotecnolégicos, prohibien-
do conductas como la disposicion de
gametos no autorizada, las técnicas de

reproduccién asistida no consentida, la
manipulacién genética con fines euge-
nésicos y la clonacién humana con fines
reproductivos. Veracruz y Chiapas han
establecido en sus respectivos cédigos
penales las mismas sanciones.

En materia civil se ha establecido que en
los juicios de investigacién de la pater-
nidad se admiten las pruebas biolégicas.
Asimismo, en casi todas las disposicio-
nes civiles del pais se hace alusion a las
consecuencias juridicas derivadas de los
métodos de fecundacién asistida.

Son muchos los reglamentos derivados
de las disposiciones mencionadas que

no han sido nombrados. Por ejemplo,
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el Reglamento en materia de Control
Sanitario de la disposicién de Organos,
Tejidos y Cadaveres de Seres Humanos,
el cual es de aplicacién en toda la Repu-
blica mexicana y regula los avances cien-
tificos logrados en materia de trasplantes
de dérganos y tejidos en seres humanos,
como medio terapéutico, a veces Unico,
para conservar la vida y la salud de las
personas.

El otro reglamento de suma importancia
es el de la LGS en materia de Investiga-
cion para la Salud, el cual provee, en la
esfera administrativa, el cumplimiento
de la LGS en lo referente a la investiga-
cion para la salud en los sectores publico,
social y privado (Art. 1 del reglamento).
Ademas, establece los lineamientos éticos
que deberdn seguirse en los protocolos
de investigacion en los cuales participen
seres humanos como sujetos de investi-
gacion (Art. 13 del reglamento).

Entre otros principios que impone el re-
glamento se encuentran el de respeto de
la privacidad (Art. 16), de seguridad de
las personas sujetas a investigacién (Art.
18), de responsabilidad de los investiga-
dores (Art. 19) y de libertad para partici-
par en una investigacion (Art. 19). Este
altimo, recogido de declaraciones inter-
nacionales, se traduce en la tradicional
férmula del consentimiento informado,
el cual es definido en nuestra legislaciéon
como el acuerdo por escrito, mediante el
cual el sujeto de investigacion —o, en su
caso, su representante legal— autoriza su
participacién con pleno conocimiento
de la naturaleza de los procedimientos y

riesgos a los que se sometera, con la ca-
pacidad de libre eleccién y sin coaccién

alguna (Art. 20).

Nuestro sistema federal admite que cada
Estado elabore su propia legislacién lo-
cal, lo cual podria generar un sinnime-
ro de disposiciones legales que, sin de-
nominarse bioéticas, tendrian impacto
o se referirian a temas bioéticos.

La bioética en la jurisprudencia
Han sido pocos los temas bioéticos re-
sueltos por la via de amparo. En este
sentido, tenemos resoluciones relativas
al aborto, la privacidad genética, las
pruebas diagndsticas y de filiacién, el
trasplante de 6rganos y la eutanasia.

En materia de aborto, existen 71 reso-
luciones, entre las cuales se deben des-
tacar los criterios orientados a permitir
el aborto eugenésico. Por criterio juris-
prudencial se exime de responsabilidad
penal cuando, a juicio de dos médicos
especialistas, exista razén suficiente para
diagnosticar que el producto presen-
ta alteraciones genéticas o congénitas,
las cuales puedan dar como resultado
danos fisicos o mentales y pongan en
riesgo la sobrevivencia del producto. En
todo caso se debe obtener el consenti-
miento libre, informado y responsable
de la mujer embarazada, y la decisién
debe fundarse en un dictamen médi-
co que contenga informacién objetiva,
veraz, suficiente y oportuna (Semanario
Judicial de la Federacion y su Gaceta,
Tomo: XV; Febrero de 2002, Tesis: P./
J. 10/2002: 416).



170  Perspectivas de la Bioética en Iberoamérica

La bioética en los proyectos
legislativos

En términos generales, existen propues-
tas para incluir en la CPEUM la pro-
hibicién de la discriminacién genética.
En la LGS se quiere incluir la objecién
de conciencia y crear un capitulo espe-
cial que fomente la investigacidn clinica
y bdsica de las células estaminales del
adulto y del recién nacido. Otra inicia-
tiva interesante es la que obligaria a los
productores de alimentos transgéneticos
a etiquetar sus productos de forma clara
y a la vista de los consumidores.

En otras iniciativas, se contempla la
creacion de leyes nuevas. Por ejemplo,
existe una iniciativa para crear la Ley de
los Derechos de los Enfermos Termina-
les, la cual se constituiria de 53 articulos
y permitiria a estos enfermos elaborar
testamentos vitales o ejercer el derecho a
solicitar la terminacién voluntaria de su
vida, activa (eutanasia) o pasivamente
(ortotanasia).

Los temas bioéticos generan polémica
en los diferentes grupos parlamentarios.
Como claro ejemplo tenemos la existen-
cia de tres iniciativas de ley para regular
las técnicas de reproduccién asistida.
La primera de ellas, propuesta por un
integrante del Partido Verde Ecologista
de México (PVEM), consta de 53 ar-
ticulos. Entre sus aspectos mds intere-
santes, introduciria en nuestro sistema
legal términos como “material genético
humano”, “maternidad subrogada”,
“transferencia de embriones” y “pre-

embriones”. Permitiria la investigacion

con embriones supernumerarios de las
técnicas de fecundacion iz vitro, la crea-
cién de quimeras con fines de investi-
gacion en infertilidad humana (test del
hamster) y la aplicacion de diagnésticos
genéticos prenatales.

El proyecto de ley propuesto por el Par-
tido de Accién Nacional (PAN) com-
prenderia 14 articulos, incluidos dentro
de un capitulo especial de la LGS. Esta
ley prohibiria la eugenesia positiva y la
seleccion de sexo en los embriones, con
la excepcion de elegir el sexo sélo en
aquellos casos en los que exista la posibi-
lidad de heredar una enfermedad genéti-
ca ligada al sexo; permitiria la investiga-
cién de identidad de datos genéticos en
0§ Cas0s qU.E Cﬂmpﬂrtf:n un [iﬂsgﬂ pﬂ.rﬂ.
la vida del nino; sancionaria la manipu-

acion sobre material genético humanoy
la comercializacién de células germinales
o embriones, y no permitiria la creacion
de embriones supernumerarios.

Por dltimo, la iniciativa de ley del gru-
po politico del Partido de la Revolucién
Democritica (PRD) tiene 35 articulos,
que se adicionarfan a la LGS. Permitiria
el diagnéstico genético preimplantato-
rio, con el fin de prevenir enfermedades
hereditarias; introduciria los términos
“embrién preimplantatorio” y “embrién
postimplantatorio”; permitiria la inves-
tigacion con embriones supernumera-
rios, aunque sefiala como limite para la
investigacion el dia 14, y prohibiria el
alquiler de tteros y la modificacién del
patrimonio genético con fines eugenési-
cos. Por otra parte, crearia bancos de se-
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men y de embriones, y, ademds, al igual
que las dos iniciativas anteriores, permi-
tiria los diagnésticos genéticos prenata-
les para detectar defectos congénitos.

La bioética y la plataforma de la

medicina genomica en México

No pretendemos analizar todos los as-
pectos del desarrollo de la ciencia ge-
noémica que, en los tltimos afos, ha
generado informacion abundante, tanto
en comunicaciones cientificas escritas y
electronicas como en los medios masi-
vos de comunicacién. Lo que haremos
serd un breve recuento de lo que consi-
deremos los retos bioéticos inmediatos

que enfrentara nuestro centro ELSI.

Aspectos generales de la medicina

genomica

El Proyecto del Genoma Humano
(PGH) se ha constituido en uno de los
retos cientifico-tecnolégicos mds gran-
des que ha enfrentado la humanidad, y
que permite un mayor conocimiento de
nuestra especie. Hoy sabemos que los
seres humanos compartimos el 99,9%
de la secuencia del genoma humano;
ésta se constituye de 3.200 millones de
nucledtidos o letras (A, G, T, C), for-
mando los cerca de 30.000 genes que
ahi se albergan. El 0,1% restante de la
secuencia varia entre cada individuo,
siendo las variaciones mds comunes
aquellas en que cambia una sola letra, es
decir, los polimorfismos de un solo nu-
cleétido, conocidos como SNPs por sus
siglas en inglés. El nimero de posibles

combinaciones que resultan de la varia-

cién genémica da como resultado que
cada miembro de nuestra especie tenga
caracteristicas genomicas unicas.

Al término del PGH se identificaron

los retos mds importantes y se definie-
ron cinco dreas principales en las que se
invertirian esfuerzos y recursos durante
los préximos diez afios. Estas dreas es-
tarian dedicadas a convertir la informa-
cion genémica en realidades tangibles
para la poblacion general, mediante el
estudio de la estructura y funcién de los
genes y las proteinas. Se puede mencio-
nar, como una de las dreas que mas debe
interesar a los gobiernos, la elaboracién
del Mapa de Haplotipos (HapMap),
proyecto cuya finalidad es acelerar el
descubrimiento de los genes relaciona-
dos con enfermedades comunes como
asma, cdncer, diabetes, enfermedades
cardiovasculares, entre otras.

Actualmente, el INMEGEN se encuen-
tra desarrollando el HapMap de los
mestizos mexicanos. Con él se logra-
ra identificar las posiciones en las que
existen variaciones dentro del genoma
humano de los mexicanos, es decir, las
variaciones que confieren individuali-
dad a cada miembro de nuestra pobla-
cién. Especial interés tendrdn aquellas
relacionadas con la susceptibilidad a
enfermedades comunes. Por ello, es im-
portante incorporarse en el desarrollo
de la plataforma cientifica que permita
generar bases sélidas para transformar
la medicina genémica, entendida como
una medicina mds preventiva, predictiva

e individualizada. Ella contribuird a me-
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jorar la calidad de vida de los individuos
y reducird, a largo plazo, los gastos de
atencion, permitiendo una mejor distri-
bucién de recursos y aplicando el prin-
cipio bioético de justicia distributiva.

Reflexiones finales

Las implicaciones de la bioética y la me-
dicina genémica van mis alld de las va-
loraciones cientificas. Abarcan grandes
retos éticos, legales y sociales, razén por
la cual el INMEGEN ha creado su Cen-
tro de Estudios Eticos, Legales y Sociales
de la Medicina Genémica. Ademais, ha
establecido un claro deslinde con otras
importantes dreas de la investigacion
cientifica con las que no guarda relacién.
Asi, la medicina genémica desarrollada
en el INMEGEN no se relaciona con
a clonacién de seres humanos, ni con
a manipulacion de células madre, tam-

poco con los procedimientos de repro-
duccion asistida, mucho menos con la
manipulaciéon de embriones humanos.

La medicina gendmica en México estd
dirigida al estudio de individuos ya na-
cidos, identificando predisposiciones
genéticas a enfermedades comunes, con
el fin de formular recomendaciones so-
bre su estilo de vida y asi retrasar o evitar
la manifestacion de estas enfermedades
en una primera etapa. La vinculacién
entre bioética y medicina genémica de-
berd plantear marcos de referencia para
avanzar en el conocimiento de la vida
y los beneficios para la humanidad, en
prevencion de la enfermedad y promo-

cion de la salud.

El desarrollo de la medicina gendmica
trae consigo muchas cuestiones bioéti-
cas que deberan resolverse tras un debate
interdisciplinario, el cual deberd enmar-
carse bajo el discurso de los derechos
fundamentales, incluidos el derecho al
desarrollo cientifico y tecnolégico y el
derecho a la salud. Un marco bioético
progresista le indicard a los cientificos
los derechos y obligaciones en el ejerci-
cio de sus funciones, tal y como sucede
con cualquier tipo de relacién social,
pero reconocera la protecciéon de sus
proyectos, expectativas y empresas.

Entre los temas que deben ser desarrolla-
dos ampliamente se encuentra el de con-
sentimiento informado. En todo trabajo
de investigacién debe existir la informa-
cién necesaria para el participante, quien
debera conocer la finalidad y consecuen-
cias del experimento y expresar volunta-
riamente su intencion de participar.

Otro tema de gran relevancia es el relati-
vo a la ingenieria genética, ampliamente
aceptada desde el punto de vista ético
para tratar enfermedades hereditarias,
pero no para modificar el codigo genéti-
co con fines eugenésicos o para cambiar
las caracteristicas fisicas e intelectuales

del individuo.

Un tercer tema es el relativo a la infor-
macion genética. Se debe respetar el
principio de autonomia para que cada
individuo decida aceptar o no el estudio
de su genoma; ademds, toda la informa-
cion debe ser confidencial y su eventual
difusién debe versar sobre aspectos esta-
disticos.
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Un cuarto problema se refiere al deter-
minismo genético. En cada investiga-
cion se deben tomar en cuenta no sélo
los factores genéticos predisponentes,

sino también los factores ambientales.

El derecho de patentes en el drea de la
medicina genémica es el quinto asunto
que debe considerarse, pues tiene mu-
chas implicaciones en la investigacion
biomédica y en la industria: es muy util
en el diagnostico y tratamiento de en-
fermedades genéticas y, por otra parte,
se usa para obtener substancias utiles en
la industria farmacéutica: la globulina
antihemofilica A y B, hormona del cre-
cimiento, insulina humana, interferon,
factor de necrosis tumoral, vacunas con-
tra la hepatitis B y C y contra la influen-
za, entre otras. Es pertinente revisar el
sistema de propiedad intelectual para
fomentar el desarrollo a través de la pro-
teccion de la creatividad. Es indispensa-
ble la regulacion local y ética a través de

organismos multidisciplinarios.

Hoy somos conscientes de que la cien-
cia no puede ejercer su propio control,
aunque disponga de los medios técni-
cos para hacerlo: faltan la decisién y el
COMPromiso impuestos por la sociedad
a la cual se destina el progreso cientifico.
La intervencién de la sociedad entrana

una responsabilidad ética y social, pero
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