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Genetica e intimidad

La posibilildad real de contar en el muy corto
plazo con el cédigo genético completo de cada
individuo nos pone frente a frente con el conoci-
miento intimo de nuestra identidad biolégica, con
loquesomosy podemosserdesde una prespectiva
biolégica. Es evidente asi que lainformaciénsobre
el cédigo genético individual cae en la esferade la
privacidad y la intimidad, por lo que es necesarioy
urgente elaboraruna regulaciénjuridicaespecifica
sobre el tratamiento y uso que puede darse a esa
informacién, de acuerdo con las exigencias de las
caracteristicas propias de la misma.

En primer lugar debemos atenernos, como pre-
supuesto basico, al principio general que enuncia-
mos arriba respecto de la privacidad; se trata de
unainformacién que en principiono debe trascen-
der a la sociedad, excepto cuando exista una
causaquejustifique racionaly plenamenteel cono-
cimiento de dicha informacién, o se ponga en
peligro los derechos de terceros.

Igualmente, se planteala necesidadde estable-
cer, como punto de partida, distintos niveles o
categorias en lainformaciéngenética, parafijarlas
posibilidades y condiciones de acceso a esa infor-
macion, asi como el uso de la misma.

De principio, consideramos que debe vedarse
toda posibilidad de conformar bancos de informa-
cién genética sin una finalidad especifica, o como
subproductos de otras activividades; por ejemplo,
un laboratorio de analisis clinicos o un centro
hospitalario que paralelamente a su actividadordi-

naria vaya conformando una base de datos con
informacién genética nominativa, es decir vincula-
da a individuos concretamente identificados.

Por supuestoque con fines de investigacionyla
elaboracién de estudios sobre genética de las
poblaciones, podrian conformarse bancos de in-
formaciéngenética, pero consideramos que como
principiodichainformacién debieramanejarsecomo
universo y nunca sujeta a la identificacion indivi-
dual, ademas de la necesidad de contar con el
consentimientode las personas queaporten dicha
informacion.

Un punto de especial importanciaes el derecho
del individuo a la informacién sobre su propio
cédigo genético y las consecuencias del mismo;
temaen el que en todo momento el individuo debe
contarcon el derechoa que se leinforme completa
y adecuadamente,no dejando ala decisiénya sea
individual del genetista o de cualquier instancia
colegiada, la resolucién sobre la conveniencias o
no de informar al individuo sobre las consecuen-
cias de su conformacién genética.

Igualmente, por ninguna causa pude autorizar-
seconformaciénde bancos de informacidngenética
individualizada con fines comerciales.

Consideramos que como hipétesis de trabajo
general de codigo genético individual debe asimi-
larse a un expediente médico o historia clinica, y
someterseportanto alos mismoscontroles parael
acceso, uso y manejo de esa informacién. Por
supuesto que las especificidades propias de la
informacién genética iran haciendo necesario de-
sarrollar otros controles y normas especificos. en

dorde NIOBO de Estudios Interdiscipli

Investigador titulary SBQEIND académicode! Instituto de Inv:
en Saludy Humanos.

Juridicas, UNAM. Co

Correspondenciay solicitud de SOOIEHOS. Dr Victor M Martinez Bulle Goyri. Secretaria Académica, Instituto de InvestigacionesJuridicas. UNAM.

Circuito exterior, C U . 04510, Mexico, D. F

Gac Méd Méx Vol. 132 No. 1

101




especial respecto a usos determinados, como la
identificacién de criminaleso lainvestigacionde la
paternidad. Estamos asi convencidosde que éste
debe ser el punto de partida para lograr que este
nuevo universo de conocimiento. que estéa llama-
do a trasformar el mundo en el futuro inmediato,
pueda desarrollarse plenamente en beneficio de
la humanidad.
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