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Dentro de los trabajos del Coloquio Multidisciplinario sobre
Menores, gran importancia reviste el aspecto genético relacio-
nado con el tema del Derecho del Menor a la Salud, mesa
que da inicio a este Coloquio. Esperamos que nuestras ideas
sirvan para aportar propuestas en torno a un adecuado trata-
miento y atencién de los menores en nuestro pais.

Nuestra participacién va enfocada a presentar las implica-
ciones o consecuencias juridicas de las investigaciones en la
genética humana frente al derecho del menor a la salud.

Observamos que se conjugan por una parte, los importantes
y trascendentes aportes de la genética contemporanea con los
elementos del derecho a la salud consagrados, como todos
sabemos en nuestra Constitucién.

Pero ;cual es la relacién bisica entre las investigaciones
genéticas con el derecho a la salud? ;qué implicaciones hay
para los menores de edad? ;qué sucede con la normatividad
nacional al respecto? Estas son algunas de las preguntas que
tratamos de dar solucién con nuestra participacién.
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I. PRECISIONES SOBRE LAS INVESTIGACIONES GENETICAS

Analizando los resultados del conocido “Proyecto del geno-
ma humano”, que como hemos escuchado, tiene como finali-
dad el descifrar todos y cada uno de los componentes gené-
ticos dentro de los 24 pares de cromosomas humanos, con el
objetivo primordial de encontrar por una parte, los origenes
de un importante nimero de enfermedades genéticas, a tra-
vés del diagnéstico genético —enfermedades como el sindrome
de Down, fibrosis quistica, diabetes, distrofia muscular— para
proponer una cura o sanamiento gracias a la llamada terapia
génica.

Estas parecen ser las dos metodologias basicas dentro de
las experimentaciones genéticas humanas, en primer lugar, el
diagnéstico prenatal genético, consistente en el andlisis a cé-
lulas procedentes del liquido amniético para el descubrimiento
de las alteraciones en los cromosomas del producto de la con-
cepcién, para entonces proceder, a la segunda etapa, la terapia
génica, es decir, el procedimiento de “cura” de dicha enfer-
medad, que consiste basicamente en la alteracién del DNA del
genoma humano para corregir el defecto genético causa de la
enfermedad.

Es importante mencionar que los especialistas reconocen
que un 90% de las enfermedades conocidas tienen un origen
genético, en donde el medio ambiente incide en forma drastica
en su desarrollo.

Por otra parte, de estas enfermedades de origen genético,
en la actualidad séloc de un 1 a 2 por ciente cuentan con una
terapia real. Adn es necesario esperar algunos afios de avance
en la investigacién cientifica al respecto, para poder pensar en
terapias apropiadas a la mayoria de las enfermedades genéticas.

Sin embargo, desde su aparicién estos experimentos e in-
vestigaciones genéticas han dado lugar a una serie de plan-
teamientos éticos y juridicos, que para ser honestos, siguen
aun sin resolverse o estdn en proceso de resolucién.

Esto es en cierta medida légico, ya que, tanto los plantea-
mientos éticos como los principios o fundamentos normativos
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varian de una sociedad a otra, ademas que desde luego el
acceso a estas tecnologias no es el mismo para todos los
paises.

Sin embargo, y viendo hacia el futuro, parte de los trabajos
del “genoma humano” estidn enfocados a encuadrar una nor-
matividad aceptada tanto desde el punto de vista ético como
legal para cualquier experimentacién y manejo de enfermedad
o diagnéstico genético. Ciertamente, existe en la actualidad
una reflexién a nivel internacional, en donde en diversas ins-
tancias trabajan por encontrar el sano equilibrio entre el avan-
ce tecnoldgico y el respeto a la integridad del ser humano,
que parece ponerse en riesgo frente a la genética humana.,

En esta légica, diversas instancias internacionales académi-
cas o cientificas trabajan para generar una conciencia que nor-
me las experimentaciones genéticas. En este renglén la UNES-
CO est4 trabajando en proponer la Declaracién para la Proteccién
del Genoma Humano. Esta declaracién encuentra sus funda-
mentos en los objetivos basicos de la propia organizacion, es
decir, “el respeto por los principios democriticos de dignidad,
igualdad y respeto de los hombres”.

La declaracién para la Proteccién del Genoma Humano, de-
termina, entre otras cosas, que el genoma humano es la he-
rencia coman a toda la humanidad, por lo que requiere ser
protegida y en esta forma salvaguardar la integridad de las
especies humanas. Determina también que el objetivo de la
investigacién genética habra de ser la mejoraria y el bienestar
de los individuos, estableciendo también ciertas obligaciones
y responsabilidades a quienes la realizan.

II. PRECISIONES SOBRE EL DERECHO A LA SALUD

Como todos sabemos el derecho a la salud, estd consagrado
en el articulo 4 de nuestra Constitucion, este articulo deter-
mina también ciertos derechos para los menores, que como
individuos tienen derecho al goce y disfrute de todas las ga-
rantias consagradas para el pueblo mexicano. Sin embargo, en
su caso los derechos de los menores dependen de la partici-
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pacién de los padres, ya que como lo menciona el mismo
articulo “es deber de los padres preservar el derecho a los
menores a la satisfaccion de sus necesidades y a la salud fisica
y mental” (artfculo 4 altimo parrafo). Esta situacién nos parece
muy delicada, como lo hemos mencionado en otros foros ya
que es incongruente con la realidad mexicana, que desafortu-
nadamente arroja un indice muy alto de maltrato y abuso
sexual de los mismos padres o quienes ejercen la patria po-
testad.!

Ahora si, una vez realizadas las diferencias especificas sobre
la investigacién genética y el derecho a la salud, procedamos
a distinguir las vinculaciones e implicaciones de ambas.

III. IMPLICACIONES DE LA GENETICA Y EL DERECHO

Es evidente que con la investigacién y/o experimentacién
genética, se contribuira, a mejorar la condicién de vida de los
seres humanos, pero este avance tiene algunos efectos y con-
secuencias de importancia, destacan en nuestra opinién dos
aspectos que mencionamos a continuacién:

1. Las predicciones sobre la salud: Con las investigaciones
genéticas se podrd predecir dristicamente e] futuro de vida
de los seres humanos, se determinarian entonces las caracte-
risticas de vida de un individuo. Este rasgo de prediccién de
la salud replantea una serie de perspectivas de vida desde el
rango personal hasta politicas en salud publica.

2. La informacién sobre la salud: En este proceso de pre-
diccién se acumulard una cantidad incalculable de informacién
sobre las sutiles y profundas diferencias de los individuos.
Nada mds particular que la salud de un individuo, la infor-
macién genética hace, por su contenido, diferentes a todos los
seres Vivos.

Estos efectos, tanto las predicciones sobre la salud, como el
cimulo de informacién sobre la salud personal, producirdn

1 Muiioz de Alba Medrano, Marcia, “El marco constitucional de las nifias”, Se-
minario Nacional sobre los Derechos de las Nirias, México, 1995.
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una serie de implicaciones tanto sociales, como juridicas, éti-
cas y econdémicas. Nosotros nos atrevemos a destacar las so-
ciales y juridicas:?

1. Implicaciones sociales

La genética humana podria en un momento dado inducir
a un determinismo en la salud, ya que el hecho de predecir
el riesgo o una enfermedad X, acarrea hacia el entorno del
individuo una nueva dimensién, que incluso, puede dar lugar
a generar distinciones l6gicas dentro de los grupos de indivi-
duos. Estas distinciones basicas potencialmente provocarian
ciertas discriminaciones. En esta logica ;deberia tener acceso
a esa informacién una compaiiia de seguros, por ejemplo, o
bien un patrén en entrevistas de trabajo? ;quién tiene el real
derecho de conocer una informacién de tipo personal?

2. Implicaciones juridicas

Dentro de las pruebas genéticas se pone en evidencia un
aspecto fundamental de la individualidad del ser humano.
Esta caracteristica de individualidad que interpretada por un
discurso juridico que se ha consagrado en el derecho a la
privacidad o a la intimidad de todo ser humano.

Este mismo rasgo de individualidad o privacidad es, incluso
el rasgo primordial que le da contenido a los llamados dere-
chos humanos reconocidos como medios de defensa del indi-
viduo frente a terceros y al Estado.?

Las consecuencias juridicas que implica el manejo libre de
la informacién genética se presentan fundamentalmente en los
Ambitos del derecho de familia, en el derecho laboral, en el

2 Muiioz de Alba Medrano, Marcia, “Implicaciones juridicas y sociales de la
investigacion biotecnologica”, Memoria del VI Congreso Nacional de Biotecnologia y Bioin-
genieria, México, 1995,

3 Los derechos humanos surgen a raiz del régimen absolutista, a finales del siglo
XVIII, consagrados en la Declaracién Francesa de los Derechos del Hombre y el
Cindadano de 1789.
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derecho penal y desde luego en la violacién de los derechos
humanos en torno al respeto de la dignidad de la persona.*

IV. PERSPECTIVA NACIONAL

¢(Cémo maneja México este problema? ;ctial es la situacién
juridica sobre de los derechos humanos y el derecho a la sa-
lud? ;qué sucede con los menores y la genética humana? ;c6mo
visualisa el legislador nacional este problema?

1. Sobre los derechos humanos

Desde el punto de vista de la aplicacién prictica de la in-
genieria genética en nuestro pais es aun particular, pero se
perfila como un renglén de amplio desarrollo tanto en torno
al diagnostico genético, algunos casos de terapia génica, ade-
mas se pretende utilizar como una herramienta para la solu-
cién de casos penales o civiles.

Sin embargo, no hay que perder de vista la concordancia
de estas pricticas con el marco normativo de los derechos del
individuo, ya que la informacién genética constituye un po-
tente instrumento que podria vulnerar los derechos y garantias
del ser humano, ademds de inducir a una discriminacién fla-
grante en diversos aspectos.

2. Sobre la informacién genética en el drea de la salud

La informacién en el 4rea de la salud ha sido reconocida
en los paises occidentales como integrante de un rubro de
informacién del tipo. sensible. Efectivamente en los menciona-
dos paises, a rafiz de una serie de reflexiones sobre la vulne-
rabilidad de la dignidad humana frente al manejo y difusi6n
de la informacién del individuo, se encontré que la revela-
cién de cierto tipo de datos producirian un mayor impacto
en la vida privada del hombre haciéndola pablica. A este tipo

4 Cfr. Memorias del Niicleo de Estudios Interdisciplinarios en Salud y Derechos Hu-
manos, UNAM, de 1995 y 1996 (en prensa).
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de informacién se le denominé informacién sensible, ya que
como su propio nombre lo indica, el caracter de sensible, im-
plica mayor cercania con la individualidad de la persona.

Estos paises expidieron una serie de disposiciones legislati-
vas en las que daban una proteccién al manejo de la infor-
macién sensible, declarando que es

la informacién de cardcter personal, relevante al origen ra-
cial, las opiniones pdblicas, las convicciones religiosas y otras
convicciones, asi como los datos de caracter personal relativas
a la salud o a la vida sexual, no pueden ser tratados auto-
méticamente a menos que el derecho interno prevea las ga-
rantfas determinadas. En el mismo sentido se encuentra la
informacién de tipo personal concerniente a las infracciones
penales.®

Por el contenido de la informacién sensible, los riesgos y
dafos potenciales por su difusién producen un impacto mayor
en la intimidad y dignidad de la persona, por lo que se ha
determinado salvaguardar la confidencialidad de la informa-
cién de la salud.$

Es evidente que las practicas o anilisis genéticos producen
como resultado informacién estrictamente personal, casi con-
fidencial, ya que esta informacién distingue a unos individuos
de otros, debido a que el DNA es de base igual para los hu-
manos, pero de contenido Gnico y particular para cada indi-
viduo. Entonces la informacién o los datos genéticos del in-
dividuo caen dentro del rubro de informacién sensible ya
que constituye el vinculo més intimo y personal del individuo.

La informacién genética es una especie de la informacién
en el area de la informacién de la salud, que es de naturaleza
sensible como lo han reconocido en otros paises de Europa.
;Qué sucede en México?

5 Articulo 6 de la Convencion para la Proteccién de Personas sobre el Trata-
miento de Informacion de Cardcter Personal, hecho en Estrasburgo.

6 Muiioz de Alba Medrano, Marcia, “Confidencialidad del manejo de la infor-
macion en el drea de la salud”, Coloquio Sida, Justicia, Legislacién y Derechos Humanos,
México, CONASIDA-CNDH, 1996 (en prensa).



218 MARCIA MUNOZ DE ALBA MEDRANO

3. Normatividad nacional para los aspectos genéticos
de los menores

En primer lugar debemos hacer mencién que en México las
actividades concernientes a la materia de salud son reguladas
por la Ley General de Salud, y sus correspondientes regla-
mentos ademis de disposiciones administrativas, normas téc-
nicas y circulares entre otras.

En México no hay una disposicién en particular sobre la
experimentacién genética ni sobre el manejo de la informacion
de la salud.

Sin embargo, podriamos pensar que en los procedimientos
de terapia génica se asimilarfan a los transplantes de 6rganos
y tejidos, que si son regulados por la misma Ley General de
Salud. Esta ley que define al tejido como: “entidad morfolé6gica
compuesta por la agrupacién de células de la misma natura-
leza, ordenadas con regularidad y que desempefien una misma
funcién”. Y como vimos anteriormente, el procedimiento ba-
sico en la terapia génica consiste en la introduccién de un gen
no alterado por el alterado. Si esto fuera cierto la terapia gé-
nica no seria otra cosa que una disposicién o implantacién de
tejidos a un ser vivo. Pero, ya hemos visto que las experimen-
taciones genéticas conllevan a un espectro de consecuencias
muy amplio tanto desde el punto de vista social como juridico.

Por otro lado, sobre una reglamentacion especifica en rela-
cién a enfermedades de origen genético, sélo encontramos en
la legislacién mexicana, la Norma Técnica nimero 321 para la
Prevensién del retraso mental producido por hipotiroidismo
congénito, imponiendo, a todas las unidades de salud del sec-
tor pablico, social y privado del pafs, el practicar una toma
de sangre a todos los recien nacidos, misma que habrs de ser
procesada para la identificacién de una malformacién congé-
nita de la glindula tiroides lo que produce un retraso mental.
El diagnéstico temprano de esta deficiencia congénita evita
con una terapia muy sencilla la deficiencia mental de los nifios.
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Ahora bien, a pesar de que nuestra normatividad no ha
determinado ni los més elementales aspectos sobre la experi-
mentacién genética, sf lo ha hecho en otro sentido, desafortu-
nadamente violando todo tipo de principios y presupuestos
de los derechos humanos y garantias individuales aceptadas
en nuestro pafs, sin olvidar desde luego, los principios con-
sagrados en la Convencién sobre los Derechos del Nific adop-
tada en 1989 y ratificada por el Senado en 1991, que dicho
sea de paso, es una reglamentacién que incluso ha llegado a
reconocer para los menores el respeto de su derecho a la pri-
vacidad, aspecto muy sensible dentro de las pricticas de in-
genieria genética como lo mencionamos anteriormente sobre
el impacto de los derechos humanos.

Ciertamente la Convencién sobre los Derechos del Nifo, en
su articulo 16, reconoce el derecho a la privacidad de los me-
nores, determinando que “Ningiin nifio serd objeto de inje-
rencias arbitrarias o ilegales en su vida privada, su familia,
su domicilio o su correspondencia, ni de ataques ilegales a su
honra y a su reputacién”. En esta linea sobre el derecho a ia
privacidad, sigue la pauta de la normatividad internacional
basica sobre proteccién de derechos humanos reconociéndolo
expresamente.

Vemos c6mo en términos generales los derechos de los me-
nores son protegidos y reglamentados, pero desafortunada-
mente encontramos una incoherencia legislativa en la despro-
tecciéon de los derechos del menor y el aspecto genético de su
vida. Esta situacién refleja en gran medida, la situacién que
prevalece realmente para los menores en nuestro pais.

Sobre el particular, nos referimos a las reformas que se hi-
cieron en el aiio de 1994 a ciertas instituciones del sector salud,
especificamente al Instituto de Seguridad y Servicios Sociales
de los Trabajadores del Estado, ISSSTE, publicadas el dia 14 de
junio de 1994.

En la reforma general al Reglamento de Servicio de Estan-
cias para el Bienestar y Desarrollo Infantil del ISSSTE, cuya
finalidad basica es la organizacién del servicio en las estancias
infantiles para los hijos de los trabajadores del Estado, a partir



220 MARCIA MUNOZ DE ALBA MEDRANO

de los 60 dias de nacidos y hasta la edad de seis afios (articulo
7 del Reglamento).

En este nuevo Reglamento se determinan, en el articulo 29
las causas “para negar la inscripcion o suspensién definitiva
del servicio de un menor”. Y enumera una serie de padeci-
mientos que son:

I. Diabetes insipida.
II. Cardiopatias congénitas y/o adquiridas.

III. Ceguera.

IV. Epilepsia.

V. Secuelas severas de fiebre reumatica.

VI. Hemofilia.

VIIL. Hipotiroidismo congénito.

VIIL. Labio y paladar hendidos, sin correccién anatémico fun-
cional completa.

IX. Neoplasias que produzcan incapacidad para participar
en las actividades pedagégicas.

X. Sordera o hipoacusia severa no corregida con proétesis
auditiva.

XI. Luxacién congénita de cadera o similares que requiera
aparato de yeso por tiempo prolongado.

XII. Alteraciones del sistema osteomuscular que ameriten
aparatos ortopédicos o prétesis, s6lo en el caso de que
éstos representen riesgo para él o los demas nifios.

XIII. Regraso mental moderado, grave, autismo infantil y ati-
pico, pardlisis cerebral moderada y severa, y

XIV. Sindromes genéticos.

En primer lugar, la mayoria de las enfermedades a que hace
mencién el articulo pueden ser o no ser de origen o causa
genética, donde ademis se ha reconocido una enorme inciden-
cia del medio ambiente para el desarrollo de las mismas, y
en segundo lugar, la fraccién XIV no define, ni determina
icuales? son los sindromes genéticos, cuando bien podiamos
pensar que la miopia, el tipo o grupo de sangre o el color de
ojos, son desde luego un rasgo hereditario.
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Suponemos que las motivaciones de esta disposicién obe-
decen a una imposibilidad en la atencién y cuidado de ciertas
enfermedades, sin embargo, al no definir los sindromes ge-
néticos, ni determinar cémo habrdn de proceder los padres,
se deja en total desproteccion y apoyo al menor.

Estimamos que, esta disposicion, es violatoria de todos los
principios consagrados en los derechos humanos, atentatoria
a la dignidad del menor, consagrados, como lo mencionamos
en lineas anteriores, tanto en nuestra Constitucién como en la
Convencién sobre los Derechos del Nifio. Ademds, de que
pasa por alto los avances y cuestionamientos de la genética
humana contempordnea, induciendo muy peligrosamente a la
descriminacién por origenes o caracteres genéticos, lo cual es
contradictorio en un Estado de Derecho que pretende ser el
nuestro.

V. REFLEXIONES FINALES

Ha llegado el momento para los legisladores mexicanos y
funcionarios del sector salud en su conjunto, para que revisen
cuidadosamente las disposiciones administrativas y normati-
vas relacionadas, en primer lugar, con el manejo de la infor-
macién a la salud respetando los principios de los derechos
humanos, promoviendo su manejo en forma confidencial, y
en segundo lugar, que para el caso de las enfermedades ge-
néticas se establezca una Norma Técnica que promueva en
todo momento el respeto a la dignidad y beneficio del hombre,
cuidando muy celosamente la discriminacién en base a carac-
teristicas genéticas.

Estimamos que con la creacién de esta nueva Norma Téc-
nica para el manejo especifico de las enfermedades e investi-
gaciones genéticas, estaremos previendo para el futuro una
serie de problematicas que conlleva el conocimiento del geno-
tipo humano.



