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I. BENEFICIOS DEL PROYECTO DEL GENOMA HUMANO

El Proyecto del Genoma Humano se inicia en 1990, por iniciativa de
Estados Unidos, convirtiéndose en un proyecto internacional en 1992 y
1993 con la participacion de mas de 250 laboratorios de diversos paises
del mundo. El prondstico era concluir el proyecto en 2005, pero gracias
a la bioinformatica y a la solicitud conjunta del presidente de los Estados
Unidos, Bill Clinton, y el primer ministro de Gran Bretafia, Tony Blair,
se hizo posible que la informacién del genoma fuera publica en 2001.
Asi, Celera (empresa privada) y el Proyecto Genoma Humano (financia-
do con fondos publicos) dieron a conocer el primer borrador del genoma
humano en las revistas Nature y Science.

Ahora sabemos que los seres humanos compartimos el 99.9% de esta
secuencia, es decir, solo el 0.1% restante varia entre cada individuo.
Estas variaciones se encuentran a lo largo de toda la cadena del genoma,
y gracias a ello podemos hablar de la individualidad genética de cada ser

* Investigadora en el Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM. Esta inves-
tigacion comparte conceptos y argumentos relacionados con la tesis de doctorado que
realiza la autora en el Instituto de Investigaciones Juridicas en el area de Derecho y Salud.
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humano.! De igual, manera sabemos que el niimero de genes que con-
forman el genoma humano son aproximadamente 20.000 y 25.000 genes,
esto supone que tenemos menos genes que una planta de la familia de la
mostaza y pocos mds que un tipo de gusano.?

Los avances del Proyecto del Genoma Humano son la terapia génica, el
diagnoéstico genético, farmacogendmica, farmacogenética y chips de ADN.

1. Terapia genética

La terapia genética tiene como objetivo identificar el gen o genes cau-
santes de enfermedades y corregir el mal funcionamiento de éstos, ya sea
con el reemplazo de genes anémalos, o bien a través de farmacos que
bloqueen la funcioén anémala del gen. Otra aplicacion de la terapia géni-
ca puede ser in vitro, es decir, desde el utero realizar una terapia para
sustituir o modificar el gen que causa la enfermedad.

La terapia génica es una gran expectativa para mejorar la salud de la
humanidad, pero no es tan sencillo como parece, se requiere de un arduo
trabajo de especialistas, atin se encuentran con problemas graves como in-
fecciones,’ por ello, sugieren los especialistas que estos procedimientos se-
rian de gran utilidad para la humanidad, y buscan a través de la investiga-
cion perfeccionar estas técnicas y aprovechar al maximo la infraestructura
del Proyecto del Genoma Humano. Al respecto, es ilustrativa la siguiente
cita de James Watson escrita en 1990: “Nadie puede decir si todas estas
cosas se haran realidad, naturalmente. Pero los hombres de ciencia ya ha-
blan en términos generacionales de como podrian lograrse”.*

2. Diagndstico genético

El diagnostico genético tiene como finalidad desentrafiar la informa-
cion genética de la persona, que permite conocer con un alto grado de

L Cfr. Jiménez Sanchez, Gerardo, “La medicina gendmica como instrumento estra-
tégico en el desarrollo de México”, Ciencia y Desarrollo, México, vol. XXIX, nim. 172,
septiembre—octubre de 2003, p. 33.

2 http.//www.consumer.es/web/es/ciencia/2004/10/21/110640.php?from404=1,
marzo de 2005.

3 Cfr. Walters, Le Roy y Gage Palmer, Julie, The Ethics of Human Gene Therapy,
Estados Unidos, Oxford University Press, 1977, pp. 17 y ss.

4 Watson, James, “La curacidon genética una nueva esperanza,” Revista Universidad
Cooperativa de Colombia, Cooperativismo y Desarrollo, Colombia, nim. 76, julio de 2001, p. 43.
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certeza si un sujeto padecera un determinado padecimiento patologico
grave que tenga origen genético, esta informacién puede cambiar la
expectativa de vida que tenia el sujeto, el ejemplo clasico es la corea de
Huntington® que imposibilita fisica y mentalmente a una persona. La
cuestion es saber si se le informa al paciente o no. Si es una persona sana
y capaz para desarrollarse laboral y profesionalmente,® y si tienen este
conocimiento €l o personas ajenas como empresas de seguros o compaiiias
profesionales, puede afectar su presente en plenitud profesional y familiar.

La practica del diagnostico genético ha sido ampliada a poblaciones que
tienen un gran indice de padecimientos genéticos, se pretende identificar
los genes responsables y estudiar si hay factores externos que influyen para
que las enfermedades se exterioricen, tales como el clima, alimentacion,
sexo, estilo de vida. Con base en la informacion que se deriva de las in-
vestigaciones de genética de poblaciones se busca elaborar politicas pu-
blicas en materia de salud para evitar este tipo de enfermedades.’

3. Farmagenomica y farmacogenética

La farmagendmica se traduce en el tratamiento individualizado del pa-
ciente en funcion a su composicion genética, es decir, se identifican los
medicamentos precisos y las cantidades necesarias de farmacos para la

5 La enfermedad de Huntington es una enfermedad neurodegenerativa que afecta re-
giones especificas del cerebro llamadas los ganglios basales. Se presenta normalmente
entre los 30 y los 50 afios de edad, aunque los sintomas se pueden desarrollar a cualquier
edad. La enfermedad produce alteracion cognoscitiva, siquidtrica y motora, de pro-
gresion muy lenta, durante un periodo de 15 a 20 afios. La enfermedad de Huntington es
una hereditaria en una forma autosémica dominante, lo cual significa que cualquier ni-
flo en una familia en la cual uno de los progenitores esta afectado, tiene el 50% de probabili-
dad de heredar la mutacién que causa la enfermedad de Huntington. http://es.wikipedia.org/
wiki/Enfermedad _de Huntington.

6 Cfr. Benitez Ortiz, Javier, “Intervenciones en el genoma humano: el ADN recom-
binante”, Genética y derecho, Madrid, Consejo General del Poder Judicial, 2001, p. 100.

7 Por ejemplo, los exdmenes genéticos de poblaciones se han aplicado en relacion
con el sindrome Tay-Sachs, enfermedad fatal que afecta unicamente a judios de Europa
Oriental y sus descendientes. Ahora estas personas en todo el mundo pueden acudir a los
centros de prueba para someterse a un examen de sangre que revelara si tienen o no el
gen defectuoso. Estos diagnésticos genéticos, que también se practican prenatalmente,
casi han eliminado el sindrome en los Estados Unidos y Canada. Cfi. Watson, James, op.
cit., nota 4, p. 44.
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salud 6ptima del paciente, incluso se habla de nuevos medicamentos que
resultan de la informacion individualizada de cada persona.®

La farmacogenética “estudia las variaciones genéticas de los genes
que codifican enzimas necesarias para el metabolismo de ciertos farma-
cos”.” Es decir, de genes determinados, individualizados, siendo un estu-
dio mas concreto y particular.

4. Chips de ADN

Otro gran beneficio del Proyecto del Genoma Humano son los chips de
ADN, con estos aparatos se puede conocer qué genes estan alterados en un
determinado tipo tumoral. Los chips permitiran disefiar los “genotipos de
susceptibilidad” al cancer, a las infecciones, al metabolismo de los farma-
cos, etcétera. Y con ello se podra aplicar el tratamiento adecuado en fun-
cion del perfil genético de cada persona. Esto se ha logrado hasta ahora
solo para tumores y no para la totalidad de genes de una persona.

La mas reciente aplicacién del Proyecto del Genoma Humano es la
protedmica,'® que implica conocer la estructura, localizacion, interaccion
y funciones de las proteinas. No cabe duda de que la ciencia avanza dia
con dia; el derecho, en cambio, avanza a pasos lentos, pero la genética y
la informatica van a otro ritmo.

II. IMPLICACIONES JURIDICAS DEL GENOMA
HUMANO EN MATERIA CIVIL

El genoma humano se involucra directamente con diversas institucio-
nes del derecho civil, desde los derechos de la personalidad, derechos de
los contratos, el derecho de familia, el derecho de propiedad industrial y

8 Cfr. Benitez Ortiz, Javier, op. cit., nota 6, p. 100.

9 Cfr. Lisker, Rubén, “Proyecto Internacional del Genoma Humano: estado actual
y perspectivas”, Salud y derecho, México, UNAM, Instituto de Investigaciones Juridicas,
2005, p. 89.

10 Los cientificos vislumbran otro proyecto (Human Plasma Proteome Project) atin
mas complejo que el del Genoma Humano.
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por ultimo, pero no por ello menos importante, se encuentra la responsa-
bilidad civil."!

Los beneficios antes sefialados y anhelados del Proyecto del Genoma
Humano pueden, a su vez, afectar directamente a la persona si no cumplen
con los derechos establecidos por la Declaracion Universal sobre el Ge-
noma Humano y los Derechos Humanos, de 1997,'? 1a Declaracién Inter-
nacional sobre los Datos Genéticos Humanos, de 2003," y en la reciente
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, adoptada en
octubre de 2005.'

Es importante aclarar desde este momento que el presente trabajo ex-
pondra los dafios causados a los derechos de la personalidad derivados
de las aplicaciones del genoma humano. Dejando claro, que estos dafios
se presentan entre particular a particular, y no de particular a Estado,
porque en este supuesto se hablaria de violacién directa a derechos
humanos y estariamos en materia de derecho constitucional y no civil,
por tanto, s6lo estudiaremos el ambito civil.

Haciendo esta aclaracion matizaremos entonces los dafios que puede su-
frir la persona ante los avances cientificos derivados del genoma humano.

1. Injerencia indebida en la privacidad genética de una persona

Ha sido aceptado por la doctrina que la informacién genética corres-
ponde a lo mas intimo de la persona,'® pertenece al &mbito que cualquier
persona desea mantener en reserva para si, es decir, es informacion sen-
sible. De tal manera que solo el titular de esa informacion podra ejercer
su derecho de autodeterminacion informativa y sabra a quién o quiénes y
para qué fines dara a conocer su informacion genética. Es decir, se requiere

11 Cfy. Cifuentes, Santos, El genoma humano y el derecho civil, Argentina, Astrea,
2005, p. 6.

12 El texto de la Declaracion se puede consultar en la Revista de la Comision Inter-
nacional de Juristas, Ginebra, nums. 58 y 59, diciembre de 1997, o bien en la Revista
Dialogo, nim. 23, abril de 1998.

13 El texto de la Declaracion Internacional sobre Datos Genéticos Humanos, de la
UNESCO, se puede consultar en Revista de Derecho y Genoma Humano, mim. 19, julio-di-
ciembre de 2003, pp. 239 y ss.

14 UNESCO, Proyecto de Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Huma-
nos, http://portal.unesco.org/es/ev.

15 Cfi-. Flores Avalos, Elvia Lucia, “Confidencialidad y privacidad genética”, Revista
Juridica Jalisciense, México, aio 9, nim. 2, julio-diciembre de 1999.
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del consentimiento, libre, expreso e informado de la persona para que algin
tercero conozca la composicion e informacion genética de una persona.

Cuando algtin sujeto sin consentimiento del titular da a conocer o utili-
za informacion genética de una persona, sin que exista un interés legitimo
que justifique la intromision a la privacidad genética de una persona,
causa un dafio moral al titular de la informacion y éste ha de ser resarcido.

En materia de investigacion, tanto los ordenamientos internacionales
como los nacionales en materia de investigacion cientifica donde partici-
pan personas sefialan que ha de recabar como presupuesto a la investiga-
cion o experimentacion el consentimiento libre, expreso e informado de
la persona a investigar, de tal manera que cuando no se cumple con estos
requisitos, entonces también se provocan dafios que han de ser valorados
y resarcidos por los responsables.

Otro dafo que se puede presentar en materia de investigacion, donde
previamente se expresé el consentimiento libre, expreso e informado, es
cuando la investigacion cambia su finalidad sin previo aviso a la persona;
en este supuesto se requiere necesariamente una nueva expresion del
consentimiento para esa nueva investigacion, de lo contrario, los dafios
pueden ser latentes, y si se presentan deberan ser resarcidos.

2. Igualdad y no discriminacion fundada en causas genéticas

Es atentatorio a la dignidad de la persona cualquier acto de discrimi-
nacion, maxime si éste se encuentra fundado en la composicion genética
de un individuo. Ya sea para contratar o para obtener algun servicio. Toda
estigmatizacion y discriminacion basada simplemente en la composicion
genética de cualquier persona ocasiona un atentado a los derechos de la
personalidad aceptados por la doctrina.'® Asi, por ejemplo, cuando las em-
presas de seguros exigen para su contratacion un diagnostico genético al
cliente condicionando con ello la contratacion, estamos ante una discri-
minacion injusta.!” Lo mismo sucede con las empresas que dentro de sus

16 Cfi. Castan Tobefias, José, Los derechos de la personalidad, Madrid, Instituto
Editorial Reus, 1962, passim.

17 Cfy. Blasco Pellicer, Angel, “El deber empresarial de vigilancia de la salud y el
derecho a la intimidad del trabajador”, en Borrajo Dacruz, Efrén (dir.), Trabajo y liberta-
des publicas, Madrid, La Ley-Actualidad, 1999. Cfi. Fernandez Dominguez, Juan José,
Pruebas genéticas en el derecho de trabajo, Madrid, Civitas, 1999.
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politicas de contratacion exijan tests genéticos a los candidatos a un deter-
minado empleo.'®

Hemos senalado anteriormente que algunos genes son importantes para
que se presenten enfermedades, pero en la mayoria de los casos €stos no
son determinantes para que se presente el padecimiento, sino que hay
factores como el clima, la alimentacion, el sexo, etcétera, que activan,
por asi decirlo, la enfermedad, de tal manera, que consideramos que la
informacion genética ha de usarse en benéfico de la persona y no en su
contra. Asi, si un trabajador que es propenso a enfermedades respirato-
rias podria adecuar su actividad laboral para evitar al maximo riesgos pa-
ra que presente la enfermedad, de tal suerte que conocer la informacion
genética del individuo puede servirle para planear mejor su vida en el am-
bito personal y profesional.'

3. Alteracion al genoma

Las alteraciones al genoma se pueden presentar cuando por técnicas in
vitro, sin que medie razon para prevenir una enfermedad, se altere el ge-
noma del embrién en su fenotipo (aspecto fisico, color de pelo, piel, es-
tatura, etcétera) provocando con ello, la temida eugenesia, que tanto dafio
ha causado a la humanidad. Al respecto transcribimos lo siguiente: “La
alteracion del patrimonio genético del embrion, su predeterminacion antes
del nacimiento, constituye un dafio severo a su identidad al tiempo que
también refiere a la dignidad humana, y eventualmente, de tal alteracion
pueden resultar dafios a su vida o su salud”.*® Ante estos casos estamos
ante dafos de dificil reparacion y de complicada valoracion juridica, que
representan para el derecho multiples interrogantes: ;quién esta legitima-
do para reclamar el dafio?, ;el menor al momento de nacer?, ;quién lo
representaria?, ;quiénes serian los responsables?, ;los médicos?, ;los
padres?, ;el Estado? En fin, son las preguntas que podriamos formular ante
estos dafios de tipo generacional y no s6lo personal.

18 Cfi. Cifuentes, Santos, op. cit., nota 11, p. 6.

19 Cfy. Flores Avalos, Elvia Lucia, Proteccion legal a la persona en la practica del
diagnostico genético (tesis de licenciatura) México, UNAM, 1997, passim.

20 Bustia, Diana, y Garcia, Silvina I., “Responsabilidad civil por dafios causados
al embrion”, Derecho de daiios, cuarta parte (B), Argentina, Ediciones la Rocca, 2003,
p. 819.
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4. Seleccion de sexo

La seleccion de sexo esta permitida sélo cuando existe la posibilidad
de que se trasmita una enfermedad genética por ser varon o mujer. Se
pretende, entonces, evitar que la enfermedad se presente al modificar el
sexo del embridn. Pero se pueden presentar dafios al menor cuando estas
técnicas no tengan una justificacion suficiente. Por ejemplo, en la India
es amplio el nimero de abortos que se presentan cuando se conoce que el
producto de la concepcidn es de género femenino. El fundamento, aun
cuando es dificil de digerir en pleno siglo XXI, es que las mujeres son
discriminadas y tratadas como objetos, las vejaciones a su dignidad ori-
llan a tomar esa decision discutible, ya que seria preferible Iuchar en
contra de la discriminacion existente. Ante estos hechos nos cuestiona-
mos: ;podria solicitarse el cambio de sexo, técnicamente posible, para
evitar la discriminacion? Si éste se considera una justificacion legitima,
es decir, que Estados como la India permitieran legalmente esta opcion,
(no estariamos hablando de discriminacion por razon de sexo que afecta
directamente a las nuevas generaciones? Si es esto cierto, jcomo podria
valorarse el dafio?, y ;como podria repararse? Con base en este funda-
mento seria vergonzante que se utilizaran las técnicas de seleccion de se-
X0 para evitar el nacimiento de nifias.?!

Otra caso, que se puede plantear con la técnicas de cambio de sexo,
se presentaria por el mero capricho de la pareja que decide cambiar el
sexo de su futura hija, por hijo o viceversa, atentando directamente a la
identidad genética del nuevo ser. Aqui cabria formularse la siguiente
pregunta: ;los hijos podran demandar a sus padres por esta decision?, o
bien otra hipoétesis: ¢los hijos podran demandar a sus padres porque se
les transmita una enfermedad genética, teniendo los padres la informa-
cién necesaria para evitar que ésta se trasmitiera???

21 Cfr. FASDSP Grup, “Using Technology, Choosing Sex: The Campaign Against
sex Determination and the Question of Choice”, Development Dialogue, Suecia, nims. 1
y 2, 1992, pp. 91 y ss.

22 Cfr. Maggio, Silvina L. et al., “Dafios y perjuicios a la descendencia (los dafios
por transmision del SIDA a los hijos)”, Derecho de darios..., cit., nota 20, pp. 772 y ss.
Cfr. Bustia, Diana, y Garcia, Silvina L., op. cit., nota 20, pp. 812 y ss.
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5. Darios por negar el conocimiento del origen genético
de una persona menor de edad

Los daos sufridos por un menor cuando se le negare el derecho a cono-
cer su origen genético estan establecidos en nuestra legislacion en la Ley
de los Derechos de las Nifias y Nifios en el Distrito Federal, en su articu-
lo 50., apartado B, que establece:

De manera enunciativa, mas no limitativa, conforme a la presente Ley las
nifias y nifios en el Distrito Federal tienen los siguientes derechos:

B) A la identidad, certeza juridica y familia:

I. A la identidad, tomando como base el conjunto de atributos y dere-
chos de la personalidad conforme a lo previsto en la legislacion civil;

II. A ser registrados después de su nacimiento, con un nombre y apelli-
dos propios, de conformidad con lo establecido en la legislacion civil;

III. A solicitar y recibir informacion sobre su origen, sobre la identidad
de sus padres y a conocer su origen genético.

Este derecho influye directamente con los juicios de investigacion de
la paternidad, como la reciente resolucion de la Suprema Corte de Justi-
cia de la Nacion que considera primordial el interés superior del menor,
para conocer su origen genético, en contra del derecho del posible proge-
nitor a no practicarse una prueba de ADN para determinar el nexo gené-
tico entre menor y posible padre.

Es preciso dar nuestro punto de vista sobre el argumento de que con la
prueba de ADN se causan dafios de imposible reparacion al posible pro-
genitor, porque a través de esta probanza se revelarian aspectos relacio-
nados con la privacidad genética del individuo, como el hecho de pade-
cer enfermedades genéticas en un futuro proximo. Nuestra opinion es
que hay una confusidn en este argumento, la prueba de ADN se limita a
determinar los posibles lazos filiales de las personas a las que se les
practica, sin revelar nada mas, unicamente determinan la paternidad o
no, a través de graficas de compatibilidad.”® En cambio, hay otros exa-
menes de tipo genético como el diagnodstico genético que, como hemos

23 Cfr. Brena Sesma, Ingrid, “Comentario sobre la jurisprudencia de la Suprema Cor-
te relativa a la prueba pericial en genética para determinar el vinculo de filiacion”, Prue-
ba pericial en genética; su admision es de imposible reparacion, ya que afecta un dere-
cho sustantivo, México, Suprema Corte de Justicia, 2005, p. 49.
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senalado, tienden a desentrafar la informacion genética de un individuo
en particular, la técnica es muy diversa a la probanza de ADN para deter-
minar la paternidad.

Por tanto, son diversas, y estariamos en total acuerdo con que se viola
la privacidad del individuo si se le practicara un diagnodstico genético para
conocer sus lazos filiales, este examen seria excesivo y por obvias razones
atentatorio no so6lo a la privacidad del sujeto, sino también a su dignidad.
Por ello, esta probanza en esos términos tendria que rechazarse por el juz-
gador, y en caso de que se practicara, el sujeto seria victima de atentados a
sus derechos de la personalidad y tendria la legitimidad para acudir ante
los tribunales para exigir la reparacion de los dafios que se le causen.

Por otro lado, el derecho a conocer el origen genético de los menores,
recientemente inmerso en nuestra legislacion, hace que reflexionemos
sobre aspectos que antes se consideraban superados, como por ejemplo,
en el caso de la adopcion, donde se mantenia en absoluto secreto la iden-
tidad de los padres biologicos, ahora esa reserva se pone en duda, por-
que el menor podra ejercer su derecho a conocer su origen genético, aun
cuando la institucion filial no cambie, porque conforme a la ley, la fi-
liacion civil seguira surtiendo sus efectos. Otra problematica a reflexio-
nar, con este nuevo derecho, se presenta en los casos de técnicas de re-
produccion asistida heterologa, es decir, aquella en donde hay donacion
de gametos masculinos o femeninos por parte de un tercero o tercera
ajena a la pareja. En estos casos no se discutia que tendria que existir
anonimato por parte del o los donantes, y esto se entendia en el sentido
de que no era la intencion los donantes engendrar ni establecer una re-
lacion filial con el producto derivado de su donacion. Sin embargo,
ahora cabria la pregunta de si el menor asi concebido tiene derecho a
conocer quién dond su esperma o sus dévulos, en aras a conocer su ori-
gen genético, de negarse este derecho ;podria demandar dafios?

6. Darios a la individualidad genética

Se producirian dafios a la individualidad genética de una persona
cuando se permitiese que existiera otra persona idéntica a ella; estamos
hablando, claro, de la clonacidn con fines reproductivos, como todos sa-
bemos, hasta ahora esto no ha sucedido, y la mayoria de los Estados han
sancionado esta practica por considerarla contraria a la dignidad de la
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persona y un atentado a las posibles generaciones. Estos temas siempre
nos obligan a reflexionar sobre la problematica de proteger a las genera-
ciones futuras, que para el derecho no son sujetos de derechos porque
aun no existen, pero que implican la esperanza de la continuidad de la
humanidad. Con ese fundamento, la ONU, en 2005, recomienda tajante-
mente la prohibicion de la clonacion con fines reproductivos, pero aun
hay reserva sobre la clonacion terapéutica que sostienen los cientificos
de gran utilidad para mejorar la salud de la humanidad presente y futura.

7. La comercializacion del material genético
de una persona, sin su consentimiento

Se discute si pueden ser objeto de patentes el material genético de una
persona, que por determinadas consecuencias quimicas o biologicas repre-
senta la posibilidad de crear nuevos medicamentos con potencial gené-
tico. Unas de las finalidades de las grandes farmacéuticas es justamente
localizar y producir nuevos medicamentos con base en la propia infor-
macion genética humana que se derive de las investigaciones por ellas
practicadas para posteriormente, patentarlas, y, como es logico, obtener
grandes beneficios econdomicos al comercializarla. Ante estos hechos, se
plantean las siguientes interrogantes: ;la persona cuyo material genético
es util para crear estos farmacos tiene derecho a participar de los bene-
ficios econdmicos de esa patentabilidad y comercializacion? O bien,
Jtendria derecho a exigir una reparacion del dafio, cuando no se le informé
la finalidad de la investigacion en la cual particip6?**

8. Darios psicologicos

Las personas, familias y poblaciones que se someten a diagndsticos
genéticos con fines predictivos o terapéuticos tienen el derecho confor-
me a la Declaracion Internacional del Genoma Humano y los Derechos
Humanos a conocer o no los resultados de dichos examenes, el motivo es
que esta informacion puede cambiar por completo su panorama de vida.
Por ello, es preciso que las personas que participen en investigaciones o

24 Melgar Fernandez, Mario, Biotecnologia y propiedad intelectual: un enfoque inte-
grado desde el derecho internacional, México, UNAM, Instituto de Investigaciones Juri-
dicas, 2005, pp. 193 y 194.
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tratamientos donde se practican diagnésticos genéticos se encuentren
asesorados por especialistas, tanto en psicologia como en materia juridi-
ca, para que conozcan los riesgos que corren y los derechos con los que
cuentan. Dentro de ellos estaria la reparacion del dafio moral que se lle-
gare a presentar si ella no queria saber los resultados, y este derecho se
ve violentado por un tercero, sin que ella lo hubiese autorizado.

9. Dario bioldgico

Concepto acufiado en Italia, y que se refiere a los dafios a la salud de
las personas, que puede derivarse no solo de las practicas genéticas, sino
de cualquier atentado a la integridad fisica de la persona.

En fin, es un cimulo de hipdtesis a reflexionar sobre los posibles da-
flos que puedan derivarse por no respetar los derechos establecidos en las
declaraciones internacionales que al respecto existen. Por ello, el articulo
80. de la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Dere-
chos Humanos establece: “Toda persona tendra derecho, de conformidad
con el derecho internacional y el derecho nacional, a una reparacion
equitativa de un dafio del que pueda haber sido victima, cuya causa di-
recta y determinante puede haber sido una intervencion en su genoma”.

El punto clave es como reparar el dafo. Por ello, es importante estu-
diar como se encuentran reguladas estas materias en nuestra legislacion
para poder diagnosticar si estamos o no preparados para solucionar estos
problemas que nos plantea el conocimiento genético.

III. REPARACION DE LOS DANOS A LA PERSONA
EN NUESTRA LEGISLACION

Nuestra legislacion incorpora la institucion de dafio moral por afecta-
cion a los derechos de la personalidad, por reforma del 31 de diciembre
de 1982,% en el entonces Codigo Civil para el Distrito Federal en Mate-
ria Comun y para toda la Republica en Materia Federal, en el articulo
1916, mismo que no sufrié cambid alguno por la reforma de 2000, sien-

25 Pérez Duarte y Noroiia, Alicia Elena, “Reformas al Codigo Civil para el Distrito Fe-
deral en Materia Comun y para toda la Republica en Materia Federal”, Reformas legislativas
1982-1983, México, UNAM, Instituto de Investigaciones Juridicas, 1983, p. 55.
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do entonces idéntico su alcance y contenido tanto en el Codigo Civil Fe-
deral vigente como en el del Distrito Federal.

El Cédigo Civil Federal y el ahora Cédigo Civil para el Distrito Fede-
ral, en el capitulo V relativo a las obligaciones que nacen de los actos ili-
citos, regulan lo relacionado al dafio moral, en el articulo 1916. En ¢l se
establece:

Por dafio moral se entiende la afeccion que una persona sufre en sus senti-
mientos, creencias, decoro, honor, reputacion, vida privada y aspectos fisi-
cos, o bien en la consideraciéon que de si misma tienen los demas. Se
presume que hubo dafio moral cuando se vulnere o menoscabe ilegitimamen-
te la libertad o integridad fisica o psiquica de las personas,

Cuando un hecho u omision ilicitos produzcan un dafio moral, el res-
ponsable del mismo tendrd la obligacion de repararlo mediante una in-
demnizacion en dinero, con independencia de que se haya causado dafio
material, tanto en responsabilidad contractual como extracontractual *®
Igual obligacion de reparar el dafio moral tendrd quien incurra en respon-
sabilidad objetiva conforme al articulo 1913, asi como el Estado y sus ser-
vidores publicos, conforme a los articulos 1927 y 1928, todos ellos del
presente Codigo.

La accion de reparacion no es transmisible a terceros por accion entre
vivos y solo pasa a los herederos de la victima cuando ésta haya intentado
la accion en vida.

El monto de la indemnizacion la determinara el juez tomando en cuenta
los derechos lesionados, el grado de responsabilidad, la situacion econd-
mica del responsable, y la de la victima, asi como las demas circunstancias
del caso.

Cuando el daiio moral haya afectado a la victima en su decoro, honor,
reputacion o consideracion, el juez ordenara, a peticion de ésta y con car-
go al responsable, la publicacion de un extracto de la sentencia que refleje
adecuadamente la naturaleza y alcance de la misma, a través de los medios
informativos, el juez ordenara que los mismos den publicidad al extracto
de la sentencia, con la misma relevancia que hubiere tenido la difusion.

Considerando el contenido del articulo antes descrito, los presupuestos
de la responsabilidad civil para que proceda la reparacion del dafio moral
son: a) Que el dafio sea por una conducta que implique acciéon u omision
ilicita, es decir antijuridica. b) Que la afectacion sea uno de los derechos

26 Codigo Civil Federal y Codigo Civil para el Distrito Federal.
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de la personalidad que enuncia. ¢) La reparacion siempre ha de ser en di-
nero, y como excepcion en el caso de lesion al honor o reputacion de una
persona por un medio de comunicacion se permite, a peticion de parte, se
publique o trasmita la parte de la sentencia absolutoria. d) La accion de re-
paracion no es trasmisible a terceros. ¢) El monto de la indemnizacion que
arbitrio del juez, tomando en cuenta las circunstancias del caso. f) La carga
de la prueba la tendra la victima del hecho ilicito.

1. Antijuricidad

Es decir, que proceda de un hecho ilicito, antijuridico que lo sancione
la ley, o contravenga algun acuerdo entre las partes?’ y que no exista una
causa de justificacion suficiente para que el dafio se ocasione.

Actua ilicitamente el médico que revela el secreto profesional y da a co-
nocer el expediente clinico de un paciente a una compaiiia de seguros, y con
base en dicha informacion, la aseguradora elevaba la prima a pagar o nie-
ga el seguro al asegurado. En este caso, el médico estd actuando ilicita-
mente al realizar una injerencia ilegitima a la vida privada de su paciente.

Se presenta una causa legitima de justificacion cuando en los casos de
investigaciones civiles y penales, por orden del juez, se requiere conocer
a través de analisis quimicos, bioldgicos o genéticos algiin aspecto pri-
vado de una persona, ¢ésta ha de considerarse una causa de justificacion
valida para salvaguardar el bien comin de la sociedad y juzgar con los
elementos cientificos necesarios para determinar la verdad real de los he-
chos que se investigan.

Respecto a este punto, tratandose de dafios a la persona ;cabré la repa-
racion del dafio cuando se actue licitamente? Ejemplo, cuando un fami-
liar revela a otro familiar el origen genético de un miembro de la familia,
que se mantenia en secreto estd actuando licitamente, porque ¢l es parte
del secreto y de la familia. Sin embargo, pudo causar un sufrimiento moral
a su propia familia. En estos supuestos los dafios existen, pero mas que
una sancion juridica, se presenta una sancioén familiar, sin que ello impida,
desde nuestro punto de vista, que la accion de reparacion del dano moral
proceda.

27 Bustia, Diana, y Garcia, Silvina 1., op. cit., nota 20, p. 806.
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2. Afectacion a los derechos de la personalidad

Nuestra legislacion al respecto omite mencionar algunos derechos de
la personalidad que son de gran trascendencia, empezando por el dere-
cho a la vida, la libertad, la igualdad, los derechos que cada persona ejer-
ce sobre su cuerpo en vida, y la disposiciones de su cuerpo cuando ha fa-
llecido; omite senalar el derecho a la identidad personal que implica el
derecho a conocer su origen genético, el derecho a la individualidad ge-
nética. En fin, el catdlogo de los derechos de la personalidad es mas am-
plio que el establecido en nuestro ordenamiento, y, sin duda, en aras de
una mejor seguridad juridica ésta deberia ampliarse, y no s6lo de manera
enunciativa, sino que se requiere el desarrollo del contenido, alcances y
limites de cada uno de los derechos tanto de los no mencionados como
de aquellos que si enuncia.

Por ejemplo, en al caso del derecho a la vida privada, de la imagen y
del honor y reputacion tendria que existir un tratamiento sobre estos dere-
chos que velan directamente por la tranquilidad de la persona. Seria muy
ilustrativo contar con parametros generales para determinar qué manifesta-
ciones, hechos y situaciones conforman la vida de una persona. También
es preciso senalar que en la proteccion de estos derechos, la persona juega
un papel determinante, y en muchos de ellos, como en el derecho a la ima-
gen y de la vida privada puede ejercer bajo su responsabilidad facultades
de autodeterminacion que deben de contar con especificaciones muy pre-
cisas para evitar al maximo dafios de dificil reparacion.?®

3. La reparacion del daiio moral se hard con una cantidad de dinero

Este tema ha sido materia de discusion, existiendo tres posturas al res-
pecto: la primera, niega la reparacion del dafio moral; la segunda, permite
la reparacion del dafio moral, si y sélo si, de este dafio se deriva un dafio al
patrimonio pecuniario, y la tercera, acepta la reparacion del dafio moral.

La primera teoria sostiene que no es posible reparar el dafio moral,
pues solo puede reparar algo patrimonial con valor econdémico que es tangi-
ble y visible. En el caso de los derechos de la personalidad, seria como in-

28 Flores Avalos, Elvia Lucia, Negocios juridicos sobre la vida privada, el honor y
la imagen personal (tesis de maestria), México, UNAM, 2004, passim.
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demnizar los sentimientos, que no son apreciables fisicamente y mucho
menos econdmicamente.

Se ha considerado inmoral que se reciba una cantidad de dinero a cam-
bio del honor, reputacion de una persona, etcétera. Bienes que podemos
decir no son apreciables en dinero, puesto que su respeto no tiene precio.

La distincion del dafio material y el dafio moral corresponde a la gran divi-
sion de derechos" en derechos patrimoniales (derechos reales y persona-
les) y derechos extrapatrimoniales (derechos de la personalidad, derechos
de familia); cuando los primeros son lesionados nadie duda en conceder
una accion a la victima, para el abandono de dafios y perjuicios ;hay que
concedérsela también cuando no es afectada pecuniariamente; por ejemplo
cuando haya sido alcanzada solamente en su honor o sus afectos?

El perjuicio moral es el que no atafie en modo alguno al patrimonio y
causa tan solo un dolor moral a la victima.*

Esta teoria interpreta la palabra reparar como sinénimo de borrar, de-
saparecer el dafio, por tanto, un daio a los derechos de la personalidad
no puede ser borrado, no desaparece nunca.

Sefiala esta teoria que aun cuando se admitiera esta postura /coOmo se
puede medir en dinero la ofensa al honor?, ;cuales serian los parametros
a seguir por el juez? Se dice: “La cuantia de los dafios y perjuicios debe
medirse por el perjuicio sufrido; pero, por ser extrapecuniario el dafio
moral no es susceptible de reparacion... sera una verdadera pena, una pe-
na privada”.*°

La reparacion del dano moral, por tanto, no es posible repararse por no
atentar al patrimonio en sentido clasico, entendido solo al que tiene valor
economico.

La segunda teoria acepta la reparacion del dafio moral cuando también
existe un dafio econdmico o patrimonial. Aun cuando reconocen que cuan-
do se vulnera el derecho al honor, se apegan a la concepcion de que se
reparara el dafio, si y solo si, hubo un detrimento econémico. De tal mane-
ra que no existe autonomia entre el perjuicio econémico y el moral.

29 Asi se establece en el proyecto de codigo francoitaliano de las obligaciones y de
los contratos, que consagraron en el precepto del articulo 85. Mazeaud, Henri et al., Tra-
tado teorico y practico de la responsabilidad civil delictual y contractual, trad. de Luis
Alcala-Zamora y Castillo, Sa. ed., Buenos Aires, Ediciones Juridicas Europa-América, 1961,
t. I, v. I, p. 424.

30 Ibidem, p. 437.
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Ademas, sefiala que tratandose de los sentimientos no hay lugar a la re-
paracion.

La ultima teoria aceptada en la actualidad es la teoria que considera
que es posible reparar el dafio moral de manera total o parcial, para ello,
hay que considerar el bien juridico danado y la posible reparacion, aun
cuando no se pueda borrar el dafio. Sobre todo, cuando se trata de dafios
de imposible restitucion. Tratandose de la vida de una persona, no cabe
duda que no podemos dejar las cosas en el estado que tenian antes, por-
que al vulnerarse salen del ambito de lo privado de la persona. Sin embargo,
en los casos de la integridad fisica o psiquica de las personas la repara-
cion puede ser total, si atendemos a que existen las terapias y las inter-
venciones quirurgicas que permiten restablecer la salud mental y fisica
de la persona.

Cuando estamos en presencia de casos en donde no es posible restituir
los bienes morales al estado que tenian antes de la violacion, entonces la re-
paracion tiene que hacerse argumentando que “reparar” no es s6lo reha-
cer lo que se ha destruido, sino también suministrar a la victima lo nece-
sario para disminuir su dolor con satisfactores econdmicos. Ante estos
dafios, lo mejor seria que el derecho civil se ocupara de la prevision del
dafio, para evitar tales atentados a la persona y su libre desarrollo. Por
ejemplo, el trabajador que después de ser sometido a un examen médico,
o incluso, genético, y como resultado de éste se denota que puede pade-
cer una enfermedad genética, en vez de sufrir discriminacion por este he-
cho, y ser despedido, deberia ubicar al trabajador en un ambiente que
busque impedir que la enfermedad se desarrolle, aunada l6gicamente con
otros tipos de cuidados que ha de tener la persona, como su alimentacion
y su condicion fisica. En estos casos, la informacion genética en vez de
resultar un ataque a los derechos de la persona y de su derecho al trabajo
y a vivir sin discriminacion, seria un aliciente para prevenir el dafio, vy,
con ello, su reparacion.

4. La accion de reparacion no es trasmisible a terceros

Los derechos de la personalidad tienen el caracter de personalisimos,
incluso esta es una de las denominaciones con que en Argentina se cono-
ce a este grupo de derechos, y que denota su naturaleza juridica como
derechos subjetivos que la persona ejerce sobre si misma, con los limi-
tantes que el propio orden juridico le sefiale.
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La excepcion clara se presenta cuando la persona intenta la accion de
reparacion, y ésta se transmite a sus herederos en caso de que muera.

5. Valoracion de la indemnizacion

El monto de la indemnizacioén de arbitrio judicial se considera toman-
do en cuenta las circunstancias del caso. Nuestra legislacion es clara, el
hecho de que una persona ejercite una accion de dano moral implica que
ella misma valor6 en dinero la cantidad que considera justa para la repa-
racion del dafo, incluso, el afectado podria sefalar otra forma para que
¢l considere satisfecho el dafio, y no necesariamente en dinero, aun cuando
lo més practico es lo segundo, la ley no prohibe la eleccion del afecta-
do, y éste deberd asentarlo en sus pretensiones. Sin embargo, la valora-
cion definitiva estard a cargo del juez,’' tomando en cuenta, conforme al
articulo 1916 lo siguiente: “... los derechos lesionados, el grado de res-
ponsabilidad, la situacion econdomica del responsable, y de la victima, asi
como las demads circunstancias del caso”.

El juez ha de tomar en cuenta que cuando el dafio es causado ilicita-
mente, el monto ha de ser mayor, y cuando se llegare a presentar un dafio
por una conducta licita, podran existir instancias de mediacion alternati-
va de este tipo de conflictos.

La tutela de los derechos de la personalidad también debe de com-
prender la facultad de los jueces para adoptar de manera rapida y expedi-
ta todas las medidas necesarias para poner fin a la intromision ilegitima
de estos derechos, principalmente en aquellos casos donde éstos se pue-
den prever (honor, intimidad), asi como para prevenir e impedir intromi-
siones ulteriores.*

6. La carga de la prueba la tendra la victima del hecho ilicito o licito

Es una maxima procesal en materia de pruebas que el que afirma ha
de probar, pero creemos que tratandose de dafos a la persona, sobre todo

31 Cfr. Garcia Lopez, Rafael, Responsabilidad civil por daiio moral doctrina y juris-
prudencia, Barcelona, José Maria Bosh, 1990, p. 119.

32 Cfy. Crevillén Sanchez, Clemente, Derechos de la personalidad. Honor, intimidad
personal y familiar y propia imagen en la jurisprudencia, Espana, Actualidad Editorial,
1998, p. 66.
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aquellos donde hay lesiones a la salud del sujeto o alteraciones a su ge-
noma, tendria que reflexionarse sobre la inversion de la carga de la prue-
ba, ya que, la informacién de la salud de los pacientes se encuentra en
los expedientes clinicos que conforme a nuestra legislacion, se conside-
ran propiedad de los institutos de salud publica, o bien, no se autoriza el
acceso a ¢l porque se considera que el paciente puede tener un exceso de
informacion que no comprende técnicamente y puede devenir en malas in-
terpretaciones. Por ello, es inevitable preguntarse: ;esta informaciéon no
corresponde a la informacion reservada de la persona? Entonces ;por qué
negarla?, maxime si éste pretende demandar dafios a su salud o integri-
dad psiquica y genética.

IV. NUEVOS RETOS PARA LA RESPONSABILIDAD CIVIL

La responsabilidad civil se encuentra ante los conocimientos cientifi-
cos como el genoma humano, ante un paradigma, si, como hemos senala-
do, fue un logro que se incluyera en nuestra legislacion el dafio moral su-
frido por un atentado a los derechos de la personalidad. Hoy en dia, mas
que nunca ha de reforzarse la proteccion de la persona misma, y no a su
patrimonio econoémico, base del derecho civil. Hoy preocupa la persona
y su integridad para que pueda libremente desarrollar sus actitudes den-
tro del ambito privado y social. El papel de la persona en la sociedad
moderna ha de ser dinamica, ella debe participar en su autoproteccion y
autodeterminacion fisica, e, informativamente, conocer sus derechos pa-
ra evitar ser dafiada. El papel del Estado es coadyuvarla y aplicar politi-
cas publicas tendientes a evitar que se causen este tipo de dafos, sobre
todo informando a la poblacién sobre sus derechos y facultades, y prohi-
biendo tajantemente aquellas conductas que atentan directamente a la po-
blacidn, y sobre las cuales no hay discusioén, como, ya se hizo, respecto a
la clonacién reproductiva.

La responsabilidad civil tendria dos grandes retos: por un lado, prever
que se causen dafios a través del principio de precautoriedad, y, por otro
lado, cuando se causen estos dafos, aun a pesar de las medidas precauto-
rias antes sefaladas, los principios de la responsabilidad civil tendrian
que replantearse para atender a una efectiva reparacion del dafo.
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1. Principio de precautoriedad

En cuanto a la prevencion, es indispensable introducir el principio de
precautoriedad, para evitar al maximo los dafios.

Este principio concierne especialmente a los poderes publicos que deben
hacer prevalecer los imperativos de salud y de seguridad sobre la libertad
de intercambio entre particulares y entre los Estados. Este principio impo-
ne tomar las disposiciones que permitan, a un coste econdmica y social-
mente soportable, detectar y evaluar el riesgo, reducirlo a un nivel acepta-
ble y, si es posible, eliminarlo, informar a las personas afectadas y recoger
sus sugerencias sobre las medidas que estan siendo examinadas para tra-
tarlo. Este dispositivo de precaucion debe ser proporcionado a la amplitud
del riesgo y puede ser revisado en todo momento.*®

El principio de precautoriedad ha de implementarse en nuestro pais
desde el ambito juridico, es decir, los principios sefialados en la Decla-
racion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos,
la Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos, de la
UNESCO, y la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos,
(que son en resumen: 1. La primacia del individuo, 2. La no discriminacion
por fines genéticos, el consentimiento libre e informado, la no intervencion
sobre el genoma, la no seleccion del sexo, la proteccion a la vida privada
y a conocer o no los resultados de exdmenes genéticos, la no comercia-
lizacion del cuerpo humano y sus partes integrantes) deben estar estable-
cidos en nuestra legislacion.

Nuestra Constitucion debe agregar expresamente la prohibicion a la
discriminacidén genética. Asimismo, seria preciso adicionar un articulo
constitucional, como ya han realizado Grecia, Portugal, Suiza, la Confe-
deracion Helvética®® y en el Proyecto de Constitucién de la Unién Euro-
pea, relativo a la proteccion de la persona ante la medicina y la biologia,
que expresa literalmente en el articulo 11-63, apartado 1. “Toda persona
tiene derecho a su integridad su integridad fisica y psiquica,” y contintia
en el apartado 2: “En el marco de la medicina y la biologia se respetaran

33 Romeo Casabona, Carlos Maria, “Los desafios de las biotecnologias en el umbral
del siglo veintiuno”, Biotecnologia, derecho y dignidad humana, Granada, Comares,
2003, pp. 62 y 63.

34 Ibidem, p. 53.
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en particular: el consentimiento libre e informado de la persona de que se
trate, de acuerdo con las modalidades establecidas por la ley®, y sigue el
precepto sefialando tres prohibiciones: la primera, “prohibe que el cuerpo
humano o partes del mismo se conviertan en objeto de lucro, la segunda,
es a las practicas eugenésicas, en particular las que tienen como finalidad
la seleccion de personas y la tercera referida a la clonacion reproductiva
de seres humanos”.

En los textos constitucionales antes referidos se establecen otros dere-
chos relacionados con la biomedicina y la biologia, como son el derecho
a la vida (articulo II-61); la prohibicion de los tratos inhumanos o degra-
dantes (articulo 11-64); el derecho a la libertad y a la seguridad (articulo
11-66); el respeto a la vida privada y familiar (articulo I1-67), la protec-
cion de datos de caracter personal (articulo II-68); la libertad de pensa-
miento, de conciencia y de religion (articulo I1I-70); ademas de declarar
expresamente que la dignidad humana es invaluable (articulo 11-61).*

Algunas leyes que requieren reformarse en nuestro pais son la Ley Fe-
deral para Prevenir y Eliminar la Discriminacion, y la Ley Federal del
Trabajo, las cuales deben sefialar condenar la discriminacion basada en
la composicion genética de las personas.

En materia de salud, la Ley General de Salud, y, en especifico, el Re-
glamento en Materia de Investigacion para la Salud debe incorporar la ter-
minologia técnica adecuada, sobre terapia génica, diagndstico genético, en
todas sus modalidades como la terapéutica, para diagndstico, para perso-
nas, familias y poblaciones. Ademas de agregar un capitulo especifico so-
bre los derechos de los sujetos a investigacion y que dentro de ellos se
contemple la expresion del consentimiento libre, expreso e informado.

Es preciso garantizar la confidencialidad de la informacion genética,
misma que encuentra su proteccion actual en la Ley Federal de Transpa-
rencia y Acceso a la Informacion Publica Gubernamental, en capitulo III,
referido a la informacion confidencial en su articulo 18, deberia agregar
expresamente que conservara dicho caracter la informacion derivada de
diagnosticos genéticos realizados a poblaciones.

Por otro lado, es indispensable que exista una ley de proteccion de da-
tos personales, que tenga entre sus objetivos garantizar el acceso a infor-
macion personal y sobre todo cuando se refiere a la salud y composicion

35 Revista de Derecho y Genoma Humano, “La Constitucion Europea, un nicleo de
los derechos humanos de la medicina y la biologia”, Revista de Derecho y Genoma Hu-
mano, Bilbao, Espafia, nim. 21, julio-diciembre de 2004, pp. 15y ss.
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genética de las personas, esto para evitar intromisiones ilegitimas por
parte de instituciones crediticias y empresas.

Consideramos que si nuestra legislacion establece estos principios a
través de las reformas sefialadas, sera aplicar el principio de precautorie-
dad, ya que desde el momento que se difundan el contenido de propues-
tas concretas de reformas, se involucra a los especialistas en derecho,
quienes tienen entre sus funciones procurar reflexionar sobre estos temas
de gran trascendencia para la sociedad moderna. Ademas, de ser el primer
paso para formar conciencia e informar a la sociedad sobre sus derechos,
e involucrarlas a su autodeterminacion.

2. Responsabilidad civil

El otro gran reto, al que se enfrenta la responsabilidad civil, es el cam-
bio de paradigmas, que representa reflexionar mas sobre los dafios a las
personas que son mas graves que los dafios que se pueden presentar a los
bienes fisicos, muebles o inmuebles. Es una tareca enorme la valoracion
civil de la persona, desde determinar con precision cuando se es persona,
para poder estar en condiciones de plantearnos como legitima o no la in-
vestigacion en fetos, embriones o preembriones, clasificacion establecida
en nuestra Ley General de Salud.

Por otro lado, atendiendo a las reglas de responsabilidad civil, habria
que preguntarse si el dafio moral sélo se presenta cuando se actia ilicita-
mente. Cuestion que consideramos incorrecta, el ambito de responsabili-
dad ha de ampliarse, el hecho de que un sujeto participe licitamente en
una investigacion genética expresando su consentimiento libre e informa-
do, no excluye que se presente un daflo, mismo que aun cuando él auto-
rizo6 participar no implica que ¢l absorbera los dafios, psiquicos, fisicos e
incluso econdémicos que se le pudieron generar. Por ello, consideramos
que la responsabilidad civil por dafio moral ha de proceder aun cuando
sea producto de una conducta apegada a derecho, es decir, licita. El
efecto de este tipo de dafios licitos seria determinar el grado de responsa-
bilidad, ya que no es lo mismo fijar una indemnizacién cuando existia
desde el primer momento la intencion de causar un dafio, a cuando se to-
man las medias legales para evitar la responsabilidad, pero aun asi ésta
se presenta.



EL GENOMA HUMANO ANTE LA RESPONSABILIDAD CIVIL 445

Otro gran reto para la responsabilidad civil es ampliar y desarrollar el
contenido de cada uno de los derechos de la personalidad, para contar con
criterios definidos para comprender cada uno de ellos, sus alcances, conte-
nidos, las causas de justificacion, asi como determinar cuando se permite
la autodeterminacion el ejercicio de sus derechos, y cuando no, es decir,
determinar prohibiciones concretas como seria la eutanasia. Ademas de in-
cluir la facultad para realizar actos juridicos validos sobre la explotacion
de alguno de estos derechos, como la imagen personal.*® En fin, todas es-
tas disposiciones juridicas son necesarias en nuestra legislacion civil;
paises como Espaiia tienen legislacion precisa sobre la proteccion civil al
honor, vida privada personal y familiar y derecho a la propia imagen. El
Codigo Civil italiano cuenta con una reglamentacion mucho mas com-
pleta respecto a los derechos de la personalidad, misma que va evolucio-
nando e incrementa su catdlogo de los dafios a la persona. En la Union
Europea en los grupos de discusion sobre responsabilidad civil derivada
del dafio a la persona, la tendencia es ampliar el catalogo de dafios que
puede presentar la persona principalmente ante las nuevas tecnologias
como la informética, la medicina, la biologia y la genética.’’” Ademas,
existe legislacion comparada para proteger el acceso a la informacion
personal y acciones legales para hacer efectiva dichas acciones como es
el habeas data.

Por otro lado, el principio de carga de la prueba tratindose de dafios a
la persona, deberia invertirse, con ello, se lograria que el derecho a la
reparacion de los dafios a la persona misma, sea vista desde el punto de
vista de la proteccion de la victima del dafo, y no a la inversa, desde el
culpable. De tal forma que, el que dafe debe probar que no causé dafios
morales y su grado de responsabilidad.

En cuanto a la indemnizacion, en materia de dafios morales deberian
implementarse otras medidas subsidiarias a la indemnizacion en dinero,
esto ya lo mencionamos, hay conductas que pueden ayudar a que la per-
sona se sienta bien, y pueda nuevamente desarrollarse con libertad.
Ejemplo, el caso de un empleado despedido por discriminacion, es mu-
cho mas valioso la reinstalacion a su puesto de trabajo y las disculpas
publicas, que cualquier indemnizacidon pecuniaria y la zozobra de buscar
un nuevo empleo.

36 Cfi. Flores Avalos, Elvia Lucia, op. cit., nota 28, passim.
37 Casals Martin, Miquel, Reflexiones sobre la elaboracion de unos principios euro-
peos de responsabilidad civil, anexo, p. 1y ss.
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Por otro lado, la accion de reparacion del daiio moral, cuando se trata,
por ejemplo, del dafio al honor, imagen o vida privada de una persona
que ya fallecio, tendria que trasmitirse a los herederos la accidon de dafio
moral, y no justamente para recibir una remuneracién econoémica, sino
para evitar dafiar el prestigio del fallecido y de la familia, tal como acon-
tece en el derecho a la informacion como derecho de réplica, con la fa-
cultad de solicitar que los ataques no continuen.

V. CONCLUSIONES

Los beneficios del Proyecto del Genoma Humano representan, sin du-
da, grandes esperanzas para solucionar graves problemas de salud para la
poblacion actual y para las generaciones futuras, por ello, ha de garanti-
zarse la libertad de investigacion.

Los avances cientificos traen consigo implicaciones juridicas, y pro-
blemas que antes no se habia planteado el derecho, es decir, representa
nuevos paradigmas, y, por tanto, nuevos retos.

La libre investigacion ha de respetar los derechos fundamentales de
las personas a investigar, y sus derechos de la personalidad, entre ellos
destaca el respeto a su dignidad, a la igualdad, a su privacidad, indivi-
dualidad, identidad, etcétera.

Cuando se violentan los derechos antes descritos, el afectado tendra
derecho a la reparacion del dafo, conforme a las reglas de responsabili-
dad civil. Pero para su efectiva proteccion se requiere, por un lado, refor-
mas legislativas para modificar las reglas existentes, y, por otro lado, re-
formas legislativas para cubrir las lagunas legislativas existentes en
nuestro sistema juridico.
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