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Editorial

La Revista Primera Instancia se complace en presentar su numero madas reciente, un
compendio diverso y enriquecedor de investigaciones y reflexiones sobre temas cruciales del
derecho contempordneo en América Latina. En esta edicién, abordamos la “evolucion del
derecho procesal convencional interamericano de los derechos humanos (DPCIDH)”, junto
a otros temas relevantes que reflejan la complejidad y la riqueza del panorama juridico actual.
El articulo de Alfonso Jaime Martinez Lazcano destaca como el derecho procesal
convencional interamericano (DPCIDH) ha emergido como una disciplina autdbnoma, capaz
de abordar la proteccion de los derechos humanos con un marco normativo propio. Esta
evolucion subraya la necesidad de incluir el DPCIDH en los planes de estudio de las
facultades de derecho, preparando asi a futuras generaciones de juristas para enfrentar los
desafios contempordneos en la defensa de los derechos fundamentales. La jurisprudencia de
la Corte Interamericana de Derechos Humanos, con su capacidad de establecer precedentes
vinculantes, refuerza la coherencia y la aplicabilidad de este marco en los tribunales

nacionales.

El articulo de Pastor Obdulio Santa Anna Gutiérrez, “familias multiespecie o interespecie:
su reconocimiento en el sistema juridico mexicano”, plantea un debate necesario sobre la
consideracion de las familias multiespecie en el ambito juridico. Se argumenta que la
evolucion del concepto de familia debe incluir a los animales no humanos, reconociendo su
capacidad de sentir y la necesidad de otorgarles derechos basicos. Este enfoque no solo
responde a un cambio social, sino que también llama a la accion legislativa para garantizar

la dignidad y proteccion de estos seres.

Luis Gerardo Rodriguez Lozano aborda el tema “el gobierno municipal”, resaltando la

importancia del municipio como una entidad autonoma dentro del sistema federal mexicano.



A pesar de los avances logrados, persisten desafios que requieren una revalorizacion del
papel del municipio en la gobernanza. La necesidad de un disefio constitucional que refuerce
su autonomia politica, administrativa y financiera es crucial para el desarrollo de una gestion

publica mas efectiva y cercana a la ciudadania.

Juan Marin Gonzalez Solis enfatiza el tema “abatir la pobreza y desigualdad para mejorar la
salud en méxico”. Este articulo presenta propuestas integradoras que buscan no solo erradicar
la pobreza, sino también elevar los estdndares de salud, resaltando la importancia de un
enfoque colaborativo y multisectorial para lograr un impacto duradero en la calidad de vida

de la poblacion.

Nuccia Seminario-Hurtado de Armstrong y Sol Samantha Ponce Chévez reflexionan sobre
“los derechos lingiiisticos de los pueblos indigenas en la Corte IDH”. La Corte IDH reconoce
el derecho a usar la lengua materna, lo que no solo promueve la identidad cultural, sino que

también es fundamental para el acceso a la justicia y la participacion social.

En su articulo “paradigmas del derecho colombiano frente a la proteccion del genoma
humano y la informacion genética”, Jaime Cubides-Cardenas, Laura Milena Beltran-Galvis
y Antonio Fajardo Rico destacan la urgente necesidad de desarrollar una legislacion eficaz
que proteja el genoma humano y la informacion genética. Este tema es de vital importancia,
ya que la falta de regulacion puede llevar a abusos en el ambito cientifico y a la violacion de

derechos fundamentales.

Diego Hidalgo Ramirez aborda el “matrimonio forzado: una forma de violencia que afecta a
mujeres e infancias en México”, proponiendo estrategias y politicas publicas que buscan
erradicar esta forma de violencia. La educacion y el empoderamiento de mujeres y nifias son

elementos clave para enfrentar esta problematica.

Carlos Martin Rodriguez Hinojosa, en su ensayo “el control de convencionalidad:
herramienta para la defensa de los derechos humanos en México, Colombia y Argentina”,
concluye que el control de convencionalidad es esencial para garantizar el respeto a los
derechos humanos en la region. Pese a los desafios, es una herramienta que puede fortalecer

la democracia y el estado de derecho.



En resumen, este nimero de la Revista Primera Instancia invita a la reflexion y al analisis
critico sobre temas que son de gran relevancia para la sociedad contemporanea. Agradecemos
a todos los autores por sus contribuciones y a nuestros lectores por su interés en la promocion

del conocimiento juridico.

Mtra. Merly Martinez Herndndez
Secretaria Adjunta del CAPL

Tuxtla Gutiérrez, Chiapas, de mayo de 2024.
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“«“

o0 es la mas fuerte de las especies la que sobrevive, tampoco es la
mas inteligente la que sobrevive. Es aquella que se adapta mejor al
cambio”.

Charles Darwin.

SUMARIO: L. Introduccion. 11. Contextualizacion del estudio del genoma y su importancia:
cronologia de la ciencia genética, 111. Panorama universal de la proteccion del genoma
humano desde la dignidad y los derechos fundamentales. IV . Panorama legislativo sobre el

genoma humano en Colombia. V. Conclusiones. V1. Referencias.

Resumen: este articulo examina la necesidad de establecer un marco juridico solido para
salvaguardar el genoma humano y la informacion genética en Colombia. Aunque la dignidad
humana es un principio clave, las regulaciones actuales, como el habeas data, resultan
insuficientes. Basandose en la legislacion internacional, especialmente la Declaracion de la
UNESCO, el estudio analiza como los avances cientificos plantean nuevos retos €ticos y
juridicos. Por lo que es urgente crear normas especificas que protejan los derechos
fundamentales en el ambito de la genética, garantizando asi un equilibrio entre el progreso

cientifico y la proteccion de la dignidad humana.

Palabras clave: Derechos fundamentales, dignidad humana, genoma, informacion genética,

proteccion juridica.

Abstract: This article examines the need to establish a solid legal framework to safeguard the
human genome and genetic information in Colombia. Although human dignity is a key
principle, current regulations, such as habeas data, are insufficient. Drawing on international
law, especially the UNESCO Declaration, the study analyzes how scientific advances raise
new ethical and legal challenges. Therefore, it is urgent to create specific regulations that
protect fundamental rights in the field of genetics, thus guaranteeing a balance between

scientific progress and the protection of human dignity.
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Keywords: Fundamental rights, human dignity, genome, genetic information, legal

protection.

I. INTRODUCCION
Con el desarrollo de la ciencia y la tecnologia, en especial su conexion con el estudio de la
molécula del Acido Desoxirribonucleico (ADN), posibilité a la humanidad el uso de diversas
técnicas de ingenieria, aplicadas hacia el campo de la genética, dando paso a la biotecnologia
moderna, cuyo fin, modifica y transfiere genes de un organismo a otro. Este tipo de practicas
favorecid indudablemente el campo de la medicina frente al tratamiento de enfermedades, la
reparacion o regeneracion de tejidos e incluso en la elaboracion de medicamentos.

Sin embargo, todo avance cientifico debe ser sumamente cuidadoso en cuanto sus
estudios o experimentos involucren el bienestar de la humanidad y deben tener en cuenta
ciertos parametros que no pueden pasar desapercibidos.

Los cientificos han estudiado los diferentes fendmenos en la naturaleza y esto ha
generado que nuestro conocimiento se haya expandido en el ultimo siglo; a pesar, de que este
conocimiento se obtuvo afectando garantias minimas a la humanidad o a la naturaleza.
Después de las Guerras Mundiales y el constante avance de la ciencia, para el dafo al ser
humano, diferentes organizaciones internacionales decidieron mitigar la afectacion a los
derechos de los humanos, situaciones que conllevaron a la creacion de organizaciones como
Naciones Unidas (ONU), la Organizaciéon de los Estados Americanos (OEA), la Union
Europea (UE), entre otras.

Uno de los parametros para mitigar dichas afectaciones nace a partir de la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos, en donde se otorgd a cada persona fisica, sin importar
su nacionalidad, su condicidon socioecondémica, su aspecto, creencia religiosa o étnica, el
reconocimiento de una serie de derechos sustentados bajo el principio inherente de la
dignidad humana y de esta manera cualquier tipo de practica que estuviese en contravia con
dicho principio podria tener consecuencias juridicas.

Asi mismo, para garantizar la proteccion de la dignidad humana, la Organizacion de
las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) proclam¢ la
Declaracion Universal del Genoma Humano y de los Derechos Humanos, en la cual define

en su articulo primero al Genoma como “la base de la unidad fundamental de todos los
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miembros de la familia humana y del reconocimiento de su dignidad intrinseca y de su
diversidad. En sentido simbolico, el genoma humano es el patrimonio de la humanidad”.?
También se establece que una investigacion, un tratamiento o un diagnostico con relacion al
genoma de un individuo sélo podra efectuarse previa evaluacion rigurosa de los riesgos y las
ventajas que entrafia y de conformidad con la legislacion nacional.

Con el paso del tiempo en Colombia se ha buscado la creacion de un derecho o un
principio que tenga como objetivo la proteccion de todo un sistema, como ejemplo de esto
se puede observar la dignidad humana, el cual recoge toda la esencia de la humanidad para
discernir entre lo bueno y lo malo, el problema radica en que un principio o un valor
ocasionan en quienes administran justicia un excesivo control en busca de interpretarlo
adecuadamente. En el caso de la proteccion del genoma humano o la informacion genética
no es diferente. Ambos se encuentran protegidos por el habeas data lo cual ocasiona que no
solo la informacion virtual de todas las personas se encuentre cobijada en este derecho, sino
que el mismo patrimonio de la humanidad también.

Si bien, uno de los desafios que debe enfrentar el Derecho y mas atn el Derecho
Constitucional es precisamente el de las innovaciones cientificas a partir del genoma humano,
el cual se encuentra intimamente relacionado con la dignidad humana y los derechos
fundamentales.

Es por lo anterior que se plantea la siguiente pregunta de investigacion: ;Es necesaria
la proteccion del genoma humano y la informacidon genética como un nuevo bien juridico
tutelable en Colombia?

Para responder a la anterior pregunta de investigacion se desarrollaran los siguientes
ejes tematicos: en un primer momento se reseflard los sucesos mas importantes que
acontecieron al estudio del genoma y su importancia para la humanidad. El segundo punto
dara apertura a un panorama juridico internacional sobre la proteccion del genoma humano
y la informacién genética con base en el principio de la dignidad humana y los derechos
fundamentales. En el tercer eje tematico se hablara sobre la proteccion de la informacion

genética en Colombia y su relacion con el habeas data.

2 UNESCO. Declaraciéon universal sobre el genoma humano y los derechos humanos, 1997.

https://tinyurl.com/gg560
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II. CONTEXTUALIZACION DEL ESTUDIO DEL GENOMA Y SU

IMPORTANCIA: CRONOLOGIA DE LA CIENCIA GENETICA
A partir de la publicacion de “La teoria del Origen de las Especies por Seleccion Natural”
expuesta por Charles Darwin en el afio 1859, se da un paso significativo al avance de la
ciencia. Esta teoria, centrd su estudio en la evolucion de la naturaleza y en la conservacion
de las especies, en palabras de Darwin (1866): “La naturaleza busca solamente el bien del ser
a quien atiende. Todo caracter selecto es plenamente formado por ella, como lo implica el
hecho de haber sido escogido”.® Es decir, que cada individuo o grupo de individuos que
habitan en la naturaleza se mantienen en constante lucha, tanto por su supervivencia, como
por la conservacion de su especie.

Sin embargo, a finales del siglo XIX la teoria de Darwin tuvo una fuerte crisis* debido
a que sus ideas ya no podian ser sustentadas bajo diferentes factores que le imputaban, pues
la sociedad rechazaba la idea, que la seleccion natural fuese la tnica y la verdadera causa de
la evoluciéon. En su lugar, surge una nueva teoria: “la sintesis evolutiva moderna”;’
dominando asi, el panorama bioldgico en la segunda mitad del siglo XX. Esta nueva teoria
seria entonces la integracion de dos descubrimientos importantes: el mecanismo de la
evolucion (la seleccion natural) con la unidad de la evolucion (los genes).

Con el descubrimiento de la unidad de la evolucion, en 1865 Gregor Mendel fue el
primero en descubrir los fendémenos de la herencia genética. Los experimentos realizados por
Mendel trataban de esclarecer el mecanismo de la herencia de los caracteres, aun sin conocer
la estructura de la célula, los mecanismos de reproduccion de las células, o el material
Cromosomico.

Debido a estos estudios, se planted la primera definicion acerca del concepto de “gen”
o “genes”, denomindndolos como pequenias “particulas discretas e indivisibles”. Dichas

particulas se encuentran localizadas sobre los cromosomas de forma ordenada linealmente y

DARWIN, C. El origen de las especies, Ed. 4., John Murray, Reino Unido, 1866, p. 47.

JULIAN HUXLEY bautizé esa etapa critica como “el eclipse del darwinismo”. Para més informacién
consultar: BOWLER, P., El eclipse del darwinismo. Teorias evolucionistas anti darwinistas en las
décadas en torno a 1900, Labor, Barcelona, 1985.

La sintesis evolutiva moderna siguié desarrollandose y refindndose tras su establecimiento inicial en los
afios treinta y cuarenta. La sintesis actual ha extendido el ambito de la idea darwinista de la seleccion
natural, concretamente para incluir los descubrimientos cientificos posteriores y conceptos desconocidos
para Darwin como el ADN y la genética, que permiten andlisis rigurosos, en muchos casos matematicos,
de fendbmenos como la seleccion de parentesco, el altruismo y la especiacion. (W. D. Hamilton, George
C. Williams, John Maynard Smith)

4
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que pueden reconocerse por ser capaces de mutar, recombinarse con otros genes diferentes
produciendo nuevas combinaciones y de funcionar dando lugar a fenotipos® concretos en los
individuos. Esta teoria se la denominé teoria del “collar de cuentas”. De manera que, el gen’
era la unidad de mutacion, de recombinacion y de funcion.
Maés adelante, Johan Friedrich Miescher identifica en 1868 el ADN y se enmarcan

dos periodos importantes:

1868-1943: Este periodo se inicia con el descubrimiento de un nuevo

compuesto fosforico organico en las células ricas de materia nuclear, esto

se conoce mas adelante como dcido desoxirribonucleico (ADN). Desde

este entonces, ya se pensaba que este compuesto podria ser el material

genético.

1944-1960: para esta época se inicia una primera evidencia en cuanto a

que el ADN seria la sustancia genética.®

Con este descubrimiento se replanted la definicion del gen que existia para ese
entonces, dejaria de ser “la unidad de mutacion y de recombinacion” y pasaria a ser,
unicamente “la unidad de funcion”, como anteriormente se habia explicado. A partir de
entonces surge el estudio alrededor de un nuevo planteamiento: ;Qué es el genoma humano?

Desde una optica cientifica, el Genoma Humano es definido como un conjunto de
genes que contiene todo el material genético de un organismo en particular, se encuentra
almacenado dentro de alelos cromosdmicos que constituyen el ADN y permite determinar
las caracteristicas propias de un individuo, la cual se conoce como informacion genética. El

genoma es considerado como la unidad fundamental de la herencia genética.’

“El fenotipo constituye los rasgos observables de un individuo, tales como la altura, el color de ojos, y
el grupo sanguineo. La contribucién genética al fenotipo se llama genotipo. Algunos rasgos son
determinados en gran medida por el genotipo, mientras que otros rasgos estan determinados en gran
medida por factores ambientales”. National Human  Genomen  Research  Institute.
https://www.genome.gov/glossarys/index.cfm?id=152

Inicialmente el concepto de gen fue creado en 1909 por Wilhelm Johansen en el contexto de la
recuperacion de los estudios mendelianos que se produjeron a principios del siglo XX. CANTERAS
ZUBIETA, Juan Pedro, “La evolucion del concepto de gen. Biologia, ideologia y sociobiologia”, Eikasia
Revista de Filosofia, no. 42, enero 2012, p. 86. http://www.revistadefilosofia.org/42-06.pdf

PIRO, O., “Breve historia del ADN, su estructura y funcion”, Revista Ciencia e Investigacion, tomo, 64,
no. 3, 2014, pp. 25-50. tinyurl.com/3i0e4gol

% PIERCE, B., Genética: Un enfoque conceptual, Ed. 2, Médica Panamericana S.A, Espafia, 2006, p. 29.
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Para la doctora Silvia Castillo Taucher, el genoma humano es el molde de base para
crear y mantener la vida humana. Se encuentra en cada nucleo de los varios trillones de
células de una persona y en el ADN, el cual se encuentra unido quimicamente a moléculas
proteicas y organizadas en unidades distintas, fisicamente separadas, visibles al microscopio
optico, denominadas cromosomas.!'? Son los responsables de determinar las caracteristicas
fisicas, las enfermedades hereditarias, la resistencia y la adaptacion al medio ambiente, entre
otros. Estas caracterizaciones genéticas se conocen con el nombre de “fenotipo”, que estan
limitadas bajo el potencial desarrollo y balance entre genotipos o conjunto de genes y los
factores ambientales.

Por otro lado, El doctor Juan Rafael Riesgo define al genoma humano como “una
especie de vademécum o enciclopedia de toda la informacion genética que poseemos como
especie”. A su vez, explica el funcionamiento del genoma y su importancia en la formacion
de la especie, usando la siguiente metafora:

Para poder construir pisos y techos, levantar paredes, hacer instalaciones
eléctricas y sanitarias se requiere informacion sobre los materiales, y
sobre su disponibilidad, y en algunos casos sobre la manera de elaborarlos
a partir de materias primas, igualmente necesarios son la forma de hacer
la mezcla de cemento para pegar los ladrillos, el modo de hacer aplanados
con yeso, conocer de pinturas y el modo de aplicarlas; ademas, hay que
tener conocimientos de fisica, de quimica, de hidraulica, de diserio, etc.

Toda esta informacidn existe en libros [...].!!

En esta metéafora, se describe al genoma como los libros y textos que indican cémo
llevar a cabo una construccion, una instalacion, un estudio, etc. A su vez, indica que los
genes, son el idioma en como se escriben dichos textos, y tienen su sustrato fisico en una

sustancia quimica: el ADN. El sustrato fisico equivaldria al papel y a la tinta de los textos.!?

CASTILLO TAUCHER, S., “Avances en el conocimiento del genoma humano: trascendencia y
perspectivas”,  Revista Chilena de Cirugia, no. 3, vol. 54, 2002, pp. 303-300.
https://tinyurl.com/yxo5ccvg

RIESGO, J., “Qué es el genoma humano”, Revista Ciencia, no. 1, vol. 53, enero-marzo 2002, pp. 6-7.
12 [bidem, pp. 6-7.
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Con base en lo anterior, se deduce que el desconocimiento, la imprudencia o la
extralimitacién a la hora de investigar, utilizar o manipular el genoma humano pueden
ocasionar serios problemas tanto a la persona, como en la especie en general. Para evitar que
ello ocurra, por medio del Derecho se estableceran los lineamientos bajo los cuales debera
estar supeditado el desarrollo cientifico y tecnoldgico con relacion a la ciencia genética, de

tal manera que no se vean vulnerados o amenazados los derechos humanos.

III. PANORAMA UNIVERSAL DE LA PROTECCION DEL GENOMA HUMANO
DESDE LA DIGNIDAD Y LOS DERECHOS FUNDAMENTALES
El descubrimiento del genoma humano y la importancia de la informacion genética han
generado cuestiones juridicas, en donde el Derecho toma parte para trazar lineamientos que
generen un equilibrio entre la proteccion los derechos fundamentales y el desarrollo
cientifico.

Las cuestiones juridicas mas importantes para el desarrollo de este capitulo son las
siguientes: a) la dignidad humana y b) el derecho a la intimidad. En cuanto a la dignidad
humana, los juristas Luis Moisset y Maria Hiruela, parten del concepto que: “el hombre no
es un objeto, una cosa o un medio instrumental para conseguir determinadas metas”.!> De
esta manera, en el Derecho debe prevalecer el respeto al ser humano, sin importar sus
caracteristicas fisicas, étnicas, religiosas, etc., tomando al hombre como un verdadero sujeto
con dignidad tutelable. Sobre el derecho a la intimidad, los juristas mencionados, determinan
que la lectura del genoma humano y el uso indebido de la informacion genética pueden tener
consecuencias irreversibles.

En consecuencia, para prevalecer la proteccion del genoma humano y la informacion
genética debido a su estrecha relacion con la dignidad y la intimidad de la persona, se requiere
indiscutiblemente la creacion de normas especiales que controlen y regulen esta materia

como se explicard a continuacion.

13 MOISSET DE ESPANES, L. & HIRUELA DE FERNANDEZ, M., Aristas Jjuridicas del genoma
humano, Academia Nacional de Derecho y Ciencias Sociales de Cordoba, (s.f.), p. 14.
https://tinyurl.com/y5Snqp2ul
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1. Proteccion del genoma humano

La Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, hace
una conexion interesante entre la ciencia y la ética, ya que relaciona directamente al genoma
humano con dignidad humana, conexion expresada en el titulo del literal A de esta
Declaracion y en sus cuatro primeros articulos. Dignidad y genoma humano se fusionan
consecuentemente cuando el genoma humano es definido como base de unidad fundamental
humana con una dignidad intrinseca. Segun el profesor José Cuellar Saavedra (2010), tocar
o manipular el genoma, implica tocar o manipular la dignidad humana.'*

De esta manera, organismos internacionales como la UNESCO,'® 1a ONU,'® la OMS
(Organizacion Mundial para la salud)!” y el Consejo de Europa (COE)!® emplearon
lineamientos respecto a las intervenciones del genoma humano, resaltando los principios
juridicos que buscan proteger al ser humano en lo referente a su dignidad, identidad,
integridad personal y colectiva, individualidad, igualdad, intimidad, equidad y autonomia en
relacion con los avances cientificos. En contraste, la doctora Ana Isabel Gomez Cordoba,

expresa lo siguiente: “Procuran balancear la proteccion de la dignidad humana con la libertad

4 CUELLAR-SAAVEDRA, J., “Alcances y limites de la dignidad humana en el contexto de la bioética:
una reflexion critico-antropoldgica”, Universitas Humanistica, no. 69, vol. 69, 2010, p. 264.
https://tinyurl.com/y46jbvon

La UNESCO fue el primer organismo especializado de las Naciones Unidas en preocuparse y dar
respuesta a los problemas que plantea el saber cientifico.

“A través de la Resolucion 1997/71, por primera vez toma conciencia del relevante tema del genoma
humano con el fin de que sus aplicaciones sean para el mejoramiento de la salud de las personas y de la
humanidad, salvaguardando los derechos humanos y la necesidad de proteger la confidencialidad de los
datos genéticos, por lo que juzgd necesario que los gobiernos tomasen las medidas en la creacion de
comités de ética nacionales en cooperacion con el Comité Internacional de Bioética de la UNESCO”.
VELAZQUEZ ELIZARRARAS, Juan Carlos, “El derecho internacional ante los desafios del genoma
humano y la bioética, en el marco de la organizacion y las declaraciones internacionales. Su proyeccion
al derecho mexicano”, Anuario Mexicano de Derecho Internacional, vol. VIII, 2008, p. 459.
tinyurl.com/1gh743ns

“La OMS ha planteado algunos aspectos claves que debe contemplar la bioética para un futuro proximo
tales como el relativo al uso de células madre embrionarias, un tema en el que ain no hay un acuerdo
internacional; también ha adoptado un papel mundial relevante usando su poder de convocatoria en el
desarrollo de cdédigos bioéticos internacionales y la posterior promocion de los principios”. Ibidem, p.
458.

El COE crea el Convenio para la Proteccion de los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser Humano
con respecto a las Aplicaciones de la Biologia y la Medicina, también conocido como Convenio de
Bioética, Convenio de Asturias sobre Bioética o Convenio de Oviedo. Alli se estipula que las
intervenciones sobre el genoma humano solamente podran efectuarse cuando se tenga por objeto
modificarlo por razones preventivas, diagndsticas o terapéuticas y s6lo cuando no tenga por finalidad la
introduccion de una modificacion en el genoma de la descendencia. Ibidem, pp. 460-462.
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cientifica coherente con el progreso social, de tal forma que se equilibren los riesgos con los
beneficios, en un marco de seguridad determinado por el principio de precaucion”.!’

En ese orden de ideas, ha de considerarse que, debe existir un balance entre la
proteccion de la dignidad humana y el progreso cientifico, de tal modo que, se equilibren los
riesgos con los beneficios dentro del marco del principio de la precaucion.

Asi mismo, se da origen a una nueva clasificacion dentro del derecho que acoge
dichos principios con la finalidad de proteger bienes juridicos que derivan de los derechos de
primera, segunda y tercera generacion ya existentes; la cual se conoce como Derecho
Gengético. Los siguientes derechos a proteger son: la identidad genética, la integridad genética
personal (que derivan de los derechos constitucionales y civiles) y de otros sistemas vivos
asi como futuras generaciones, la intimidad, la imperfeccion o el no perfeccionamiento (se
asocia al derecho a nacer de forma natural), la diversidad genética, la variabilidad humana,
al acceso equitativo a los recursos biotecnologicos, la imparcialidad en la toma de decisiones
que implican la informacion genética personal, a ser informado o no, con respecto al riesgo
genético a través de un proceso de consejeria genética, a no ser discriminado por razones
genéticas, a un desarrollo sostenible, a la unicidad, igualdad y comunidad de los seres
humanos, entre otros.?’

Ahora bien, con la puesta en marcha del PGH?! (Proyecto del Genoma Humano) en
1990, la UNESCO buscé soluciones ante los problemas que implica el uso de la informacion
genética en el campo de los derechos humanos, tratando de resolver los dilemas éticos,
sociales y juridicos del mismo, expresados en lineamientos que se encuentran indicados en
las declaraciones universales como: La Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y

los Derechos Humanos y la Declaracion Universal sobre la Proteccion de los Datos Genéticos

Humanos.

19 GOMEZ CORDOBA, A., “Consentimiento informado para el tratamiento de la informacion genética en
el derecho colombiano”, Revista de Derecho y gemoma humano, no. 35, 2011, pp. 183-223.
tinyurl.com/18rc8q7a

20 Ibidem, pp. 183-223.

2 El Proyecto Genoma Humano presenta diferentes aplicaciones: cientificas, informativas y terapéuticas.
Ha producido un amplio desarrollo en el campo de la medicina preventiva, y hacia la terapia génica en
las enfermedades de base genética, que estan siendo conocidas gracias al desarrollo de dicho Proyecto.
La velocidad en la que avanza los conocimientos y posibilidades de manipulacién del Genoma Humano
motiva que no se descuide la necesidad de reflexionar sobre las consecuencias de la investigacion,
debiéndose de fijar unos limites a su empleo que salvaguarden la dignidad de la persona humana. VIDAL
CASERO, M., “El proyecto genoma humano. Sus ventajas, sus inconvenientes y sus problemas éticos”,
Cuadernos de Bioética, vol. 3, 2001, pp. 410. http://aebioetica.org/revistas/2001/3/46/393.pdf
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Sin embargo, para que la aplicacion de estas declaraciones sea efectiva, depende de
la voluntad de los paises para su acatamiento, bien sea a través de su incorporacion a las
regulaciones internas o a través de un caracter analogico; en contraste, el doctor Juan Carlos
Velazquez,?* considera que por ser documentos internacionales de caracter declarativo, no
obliga a los Estados a respetar sus disposiciones, no obstante, establece que éstos intentaran
garantizar el respeto de los principios enunciados y la aplicacion de los mismos, y deberan

también favorecer los intercambios y redes entre comités de ética independientes.

2. Disposiciones juridicas emitidas por la UNESCO para la proteccion del

genoma y la informacion genética

Las disposiciones juridicas sobre la proteccion del genoma humano y la informacion
genética han sido expuestas y estudiadas principalmente por la UNESCO, generando una
apertura en el debate, con el objetivo de prevalecer y proteger el principio de la dignidad
humana y de los derechos fundamentales, especialmente el derecho a la intimidad.

Las investigaciones sobre el genoma humano suministran no s6lo informacioén sobre
la especie humana, sino que posibilitan obtener informacion genética sobre los individuos en
particular, cada vez con mayor volumen y precision. En materia de informacion genética, a
través de una normativa especial, deberan asegurarse una serie de derechos fundamentales,
al respecto, Salvador Bergel determina los siguientes:

e “El derecho a la autodeterminacion, traducido en el requisito del consentimiento libre

e informado para todos los actos que deriven de la propia obtencion de la informacion,

asi como su circulacion y conservacion.

e El derecho a conocer y estar informado.

e El derecho a no conocer, que debe ser respetado en toda su extension.

e El derecho a controlar la informacion genética propia, obrante en las bases de datos
para que solo sea conocida por los sujetos autorizados o por el titular de dicha

informacion”.??

2 VELAZQUEZ ELIZARRARAS, Juan Carlos, “El derecho internacional ante los desafios del genoma
humano y la bioética, en el marco de la organizacion y las declaraciones internacionales. Su proyeccion
al derecho mexicano”, Anuario Mexicano de Derecho Internacional, vol. VIII, 2008, pp. 441-483.
tinyurl.com/1gh743ns

BERGEL, Salvador Dario, “Los derechos humanos: entre la bioética y la genética”, Acta bioeth, no. 2,
vol. 8, 2002, p. 325.

23
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La proteccion de la informacion genética en este ambito debe contemplar la
proteccion del derecho a la intimidad y adoptar disposiciones que los protejan, regulando y
limitando sus periodos de conservacion, utilizacion y difusion de estos. Si bien, estos
plantean una serie de desafios para el Derecho, éste debera encontrar un equilibrio entre las
innovaciones cientificas sobre la utilizacion de la informacion genética y los derechos

fundamentales buscando que no se vean afectados o vulnerados los mismos.

3. Estudio comparado sobre la proteccion de datos genéticos en Espaiia, México,

Ecuador, Argentina y Chile

En cuanto a la regulacion sobre la informacion de datos genéticos, se ha delimitado
el estudio en cinco paises referentes: el primero de ellos es Espafia puesto que es el pais que
mas disposiciones juridicas ha desarrollado en materia de proteccion del genoma humano y
la informacion genética. Los siguientes paises como México, Ecuador, Argentina y Chile han
sido escogidos como un ejemplar del tratamiento legal acerca de la proteccion de los datos

genéticos en Latinoamérica.

3.1. Espaiia

En la legislacion espafiola se presenta que, para proteger la identidad genética, la cual
resulta entendida como la dignidad de la persona en su derecho de mantener reservas a su
informacion. Por lo anterior en este pais se busca la proteccion a la intimidad. A continuacion,
se presentaran las ramas del Derecho espafiol que se encuentran enfocadas a la defensa de la
intimidad como medio de proteccion a la dignidad del ser humano.

En el &mbito penal se destacan los delitos relativos al descubrimiento y revelacion de
secretos, cuando el hecho consiste en el apoderamiento de documentos o cartas de otra
persona, o en interceptar los medios de transmision de comunicaciones, bien por particulares,
bien por la autoridad o por el funcionario publico, todo esto consignado en los articulos 197
al 199 del Cédigo Penal.?*

El Convenio sobre Derechos Humanos y la Biomedicina también regula esta
situacion, segun el articulo 1°, como se manifiesta en las diferentes convenciones

internacionales, los encargados de proteger la “dignidad e identidad de todos los seres

2 CODIGO PENAL DE ESPANA, Ley Orgdnica 10/1995, de 23 de noviembre, BOE, Madrid, 1995.
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humanos, y garantizaran a todos, sin discriminacion, el respeto a su integridad y otros
derechos y libertades fundamentales” seran los Estados parte del convenio y se debera
respetar los anteriores derechos en la aplicacion de la medicina. Igualmente, recalca en
articulo 10 que todas las personas “tienen derecho al respeto de su vida privada en el ambito
de la salud” asi todos conoceran la informacién acerca de su salud, a excepcion de aquellas
personas que prefieren no conocerla y esto también se debe respetar.?

También es aplicable el Convenio del Consejo de Europa del 28 de enero de 1981,
sobre la Proteccion de las Personas con Respecto al Tratamiento Automatizado de Datos de
Caréacter Personal. Esta directiva prohibe “el tratamiento de datos personales que revelen el
origen racial o étnico [...] asi como el tratamiento de los datos relativos a la salud o a la

sexualidad” (articulo 8.1), salvo una excepcion: el consentimiento del interesado.?®

3.2. México

Al igual que con Espafia, México reconoce que la informacion que se tenga sobre
cada persona es muy importante puesto que es con ella en donde se podria llegar a abarcar
una serie de atentados con la vida de algunas de estas, es por ello que con la Ley Federal de
Proteccion de Datos Personales en Posesion de Particulares (LFPDPPP), la cual tiene como
objeto, como su mismo nombre lo indica, la proteccion de los datos personales que tengan
en su posesion terceros, en donde el titular del derecho estd en capacidad para solicitar toda
la informacion que desee asi como la proteccion de la privacidad del mismo.?’
Articulo 3. VI. Datos personales sensibles: Aquellos datos personales que
afecten a la esfera mas intima de su titular, o cuya utilizacion indebida
pueda dar origen a discriminacion o conlleve un riesgo grave para éste.

En particular, se consideran sensibles aquellos que puedan revelar

aspectos como origen racial o étnico, estado de salud presente y futura,

25 EMALDI-CIRION, A., “Legislacion sobre el genoma humano en Espafia”, en MUNOZ DE ALBA
MEDRANO, Marcia (Coord.), Reflexiones en torno al derecho genémico, UNAM, México, 2002, pp.
133-154.

%6 Ibidem, pp. 133-154.

27 LAFFERRIERE, J. & MOYA, G. (Directores), La informacién genética en salud en América Latina:
algunos aspectos éticos y juridicos, Documento inédito, Proyecto de investigacion colaborativo,
Pontificia Universidad Catdlica Argentina, Instituto de Bioética y Facultad de Derecho, 2018, pp. 2-89.
tinyurl.com/1 okwct8t
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informacion genética, creencias religiosas, filosoficas y morales, afiliacion

sindical, opiniones politicas, preferencia sexual.*

Asi como un mecanismo de proteccion a la informacion, es necesario que aquella
persona que tiene en su poder la informacion del interesado reciba de este su firma como
consentimiento expreso al recibir la informacion, esto se encuentra establecido en el articulo
9° de la LFPDPPP:

Articulo 9. Tratandose de datos personales sensibles, el responsable
debera obtener el consentimiento expreso y por escrito del titular para su
tratamiento, a través de su firma autografa, firma electronica, o cualquier

mecanismo de autenticacion que al efecto se establezca.”

A través de la Ley General de Salud se presentan las situaciones de los datos
confidenciales que fueron obtenidos para el diagnostico y prevencion de enfermedades, asi
como la autorizacion del titular del derecho a que un tercero pueda recibir su informacion,
como se presenta en el articulo 103 Bis 3 y el Bis 4:

Articulo 103 Bis 3. [...] En el manejo de la informacion debera
salvaguardarse la confidencialidad de los datos genéticos de todo grupo o
individuo, obtenidos o conservados con fines de diagnostico y prevencion,
investigacion, terapéuticos o cualquier otro proposito, salvo en los casos
que exista orden judicial.

Articulo 103 Bis 4. Se debe respetar el derecho de toda persona a decidir,
incluso por tercera persona legalmente autorizada, que se le informe o no

de los resultados de su examen genético y sus consecuencias.>

3.3. Ecuador
La Constitucion de la Republica del Ecuador, incluye varios mandatos respecto al

material genético, en donde se encuentran el articulo 66 y el articulo 92.

2 CONGRESO DE LA UNION. Ley Federal de Proteccion de Datos Personales en Posesién de los
Particulares, Diario Oficial de la Federacion, México, 5 de julio de 2010, arts. 3. VI; 9.
2 Ibidem.

30 CONGRESO DE LA UNION. Ley General de Salud, 27 de abril de 2010, México, arts. 103 Bis 3, 4.
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En el art. 66, literal d, se sefala, “La prohibicién del uso de material genético y la
experimentacion cientifica que atenten contra los derechos humanos...”.>! Por lo anterior se
presenta que en la maxima norma ecuatoriana se establece la proteccion a los derechos
humanos, en donde se puede interpretar que la experimentacion que pueda llegar a afectar
estos derechos queda prohibida.

En el art. 92, se sefala que:

Toda persona, por sus propios derechos o como representante legitimado
para el efecto, tendra derecho a conocer de la existencia y a acceder a los
documentos, datos genéticos, bancos o archivos de datos personales e
informes que sobre si misma, o sobre sus bienes, consten en entidades

publicas o privadas, en soporte material o electrénico [...].3

En este articulo se presenta la facultad que tienen todos los ecuatorianos de conocer
la informacion de sus datos personales que el Estado o las diferentes entidades poseen de
ellos.

Por otro lado, el Ministerio de Salud Publica (MSP) cre6 el Comité Nacional
Ecuatoriano del Genoma Humano y los Derechos Humanos (RO 313 de abril del 2001) al
que se le encarga la coordinacion para el manejo, de los recursos del genoma humano y los
derechos humanos del Ecuador; y también cre6 el Comité Nacional de Bioética en Salud
(CNBS) con el Acuerdo 2110 del 11 de octubre del 2012. A su vez, sobre la proteccion de
los datos genéticos se destaca el articulo 7° de este Acuerdo “Proteccion de datos personales
y garantias de confidencialidad”, indicando los siguientes numerales:

1. Se garantizara la proteccion de la intimidad personal y la
confidencialidad de los datos personales que resulten de la investigacion
con muestras genéticas que sean fuente de informacion de cardcter
personal.

2. Seprohibe la utilizacion de datos relativos a la salud de las personas

con fines distintos a aquéllos para los que se presto el consentimiento.

31 MINISTERIO DE SALUD PUBLICA. Reglamento para uso del material genético humano en Ecuador,
MSP, Direccion Nacional de Normatizacion y Programa Nacional de Genética, Ecuador, Quito,
septiembre de 2013.

32 Ibidem.
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3. Seprohibe la utilizacion de datos genéticos por las aseguradoras de
salud, con fines de reducir o excluir a un individuo de algun tipo de
prestacion en salud, asi como motivo de discriminacion en el ambito

laboral o social...>

3.4. Argentina
En algunos paises como lo es Argentina en su regulacion no se encuentra taxativo los
datos genéticos, sin embargo, es necesario que se considere la importancia de estos mediante
la interpretacion de los jueces. Este es el caso de la Ley 25.326 la cual regula la proteccion
de los datos personales en general. Los articulos que resultan siendo aplicables a la proteccion
de los datos personales se encuentran el articulo 4°, 5°, 8° y 10°. Los cuales mencionan:
Articulo 4°, en cuanto prohibe: a) la recoleccion de datos por medios
desleales, fraudulentos, o en forma contraria a las disposiciones de la ley;,
v b) la utilizacion de los datos con fines distintos e incompatibles con
aquellos que motivaron la obtencion.
Articulo 5° en el sentido de que el tratamiento de datos personales es
ilicito cuando el titular no hubiera prestado su consentimiento libre,
expreso e informado, el que debera consta por escrito, o por otros medios

equiparables, de acuerdo con las circunstancias.

Articulo 8°: al regular la colecta y tratamiento de datos personales
relativos a la salud fisica o metal de los pacientes, manda respetar los
principios del secreto profesional.

Articulo 10°: en cuanto establece el deber de confidencialidad para las
personas que intervengan en cualquier fase del tratamiento de datos

personales.>*

3 Ibidem.
3 BERGEL, Salvador & KEMELMAJER DE CARLUCCI, Aida, Estudio nacional sobre el genoma
humano en la Republica de Argentina, UNAM, México, (s.f.), p. 14.
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3.5. Chile
En la normatividad del Estado de Chile, se establece en la Constitucion Politica en el

articulo 19, numeral 4 que se: “asegura a todas las personas el respeto y proteccion a la vida
privada” es muy importante que la norma fundamental de una Nacion consolide este derecho,
sin embargo, no es solo la enunciacion del mismo, se debe articular armdonicamente en las
demas normas las cuales tienen el deber de realizar la efectividad del derecho, es entonces
que se pueden observar la Ley 20.120 y la 19.628, las cuales se explicardn a continuacion:

La confidencialidad de la informacion genética humana esta considerada

en la Ley 20.120°° sobre la Investigacion cientifica en el ser humano, su

genoma, y prohibe la clonacion humana. Su articulo 12 establece: La

informacion genética de un ser humano serd reservada. Lo anterior es sin

perjuicio de las facultades de los tribunales de justicia, en los casos y en

la forma establecidos en la ley. Asimismo, para los efectos de esta ley,

resultan plenamente aplicables las disposiciones sobre secreto

profesional.

A la vez, el articulo 13 de la ley remite a la Ley 19.628 de Proteccion de

datos de caracter personal de la siguiente manera:

La recopilacion, almacenamiento, tratamiento y difusion del genoma de

las personas se ajustara a las disposiciones de la ley N° 19.628, sobre

proteccion de datos de cardcter personal.

Los datos del genoma humano que permitan la identificacion de una

persona deberdn ser encriptados para su almacenamiento y transmision.>®

35 Entr6 en vigencia el 22 de septiembre de 2006.

36 LAFFERRIERE, J. & MOYA, G. (Directores), La informacion genética en salud en América Latina:
algunos aspectos éticos y juridicos, Documento inédito, Proyecto de investigacion colaborativo,
Pontificia Universidad Catdlica Argentina, Instituto de Bioética y Facultad de Derecho, 2018, pp. 64-
65. tinyurl.com/1okwct8t
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IV. PANORAMA LEGISLATIVO SOBRE EL. GENOMA HUMANO EN
COLOMBIA

1. Proteccion de la informacion genética en Colombia
La informacion genética o el dato genético se han considerado como una categoria
especial dentro de los datos de salud y son denominados como datos sensibles. La Corte
Constitucional colombiana establece como datos sensibles:
Aquellos que afectan la intimidad del titular o cuyo uso indebido puede
generar su discriminacion, tales como los que revelen el origen racial o
étnico, orientacion politica, convicciones religiosas o filosoficas,
pertenencia a sindicatos, organizaciones sociales de derechos humanos o
que promuevan intereses de cualquier partido politico o garanticen los
derechos y garantias de partidos politicos de oposicion, asi como los datos

relativos a la salud, a la vida sexual y los datos biométricos.>’

De acuerdo con la definiciéon dada por la Corte Constitucional, y a partir de los
enunciados normativos del articulo 15 de la Constitucion Politica, se ha afirmado la
existencia-validez de tres derechos fundamentales constitucionales autonomos: el derecho a
la intimidad, el derecho al buen nombre y el derecho al habeas data. Si bien, el derecho a la
intimidad, como se ha mencionado en los acapites anteriores se encuentra ligado con el
genoma humano y con la informacion genética. En contraste, el jurista Enrique Santamaria’®
orienta el manejo de estos datos bajo el reconocimiento de los siguientes principios:

e Principio de titularidad: El sujeto fuente es, en principio, el titular de los datos, lo cual
se traduce, entre otras cosas, en la posibilidad de prohibir el acceso a la informacion
por parte de terceros no autorizados.

e Principio de libre acceso, veracidad y deber de rectificacion: Este principio se

manifiesta en el derecho del sujeto fuente de saber que su informacion esta siendo

37 CORTE CONSTITUCIONAL. Sentencia T-114/18, 03 de abril de 2018, M. P. Carlos Bernal Pulido.

3% SANTAMARIA ECHEVERRY, E., “La informacion personal y el dato genético como una particular
categoria del dato sensible. Posible régimen aplicable”, Revista Ius et Vita, vol. XCI, Colombia, abril
2011, pp. 2-8.
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utilizada, que ademas su contenido es veraz y que, en caso de no serlo, ésta debe ser
rectificada.

e Principio de consentimiento informado: Este principio se refleja esencialmente en la
obligatoriedad de autorizacién, previa informacion sobre el modo, fines y
consecuencias, para la recoleccion, tratamiento, utilizacion, destinacion y
conservacion de la informacion.

e Principio de pertinencia: Este principio se encuentra estrechamente relacionado con
el de consentimiento informado por cuanto la pertinencia debe analizarse acorde con
los fines para los cuales fue recolectada la informacion.

e Principio de seguridad y confidencialidad: Ademéas de la protecciéon dada por los
principios mencionados se hacen necesarias medidas de tipo técnico para la
proteccion, seguridad y confidencialidad de los datos. Dentro de este segundo tipo de
medidas técnicas podriamos mencionar aquellos métodos de encriptacion de datos

como podria ser la codificacion en su modalidad simple o doble.*

Como se puede apreciar, estos principios cumplen exactamente con la finalidad del
derecho fundamental del habeas data. Segun la Corte Constitucional, el objeto de proteccion
del derecho fundamental al hdbeas data es el dato personal que tiene como caracteristicas:

i) Estar referido a aspectos exclusivos y propios de una persona natural,
ii) permitir identificar a la persona, en mayor o menor medida, gracias a
la vision de conjunto que se logre con el mismo y con otros datos, iii) su
propiedad reside exclusivamente en el titular del mismo, situacion que no
se altera por su obtencion por parte de un tercero de manera licita o ilicita,
y iv) su tratamiento esta sometido a reglas especiales (principios) en lo

relativo a su captacién, administracion y divulgacién.*®

Al respecto, la Corte Constitucional indica que el habeas data da a su titular, la
facultad de exigir a las administradoras de datos personales: el acceso, inclusion, exclusion,

correccion, adicion, actualizacion, y certificacion de los datos, asi como la limitacion en la

39 Ibidem, pp. 2-8.
40 CORTE CONSTITUCIONAL. Sentencia C-1011/08, 16 de octubre de 2008, M. P. Jaime Cérdoba
Trivifio, Secretaria General Martha Victoria Sachica.
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divulgacion, publicacion o cesion de los mismos, cuyo fin sea en pro asi mismo, en donde no
pueda verse afectada por ninguna intromision su informacion.

En cuanto a la Decisiéon Andina 391 “Régimen Comun sobre Acceso a los Recursos
Gengéticos™ establece que los Estados son aquellos que tienen soberania sobre los recursos
genéticos en donde por motivos, de ciencia, salud o econdomicos pueden ser utilizados, sin
embargo, esto solo atafie a ciertos genes como los de la flora y fauna excluyendo como lo
dice el titulo III sobre el ambito de aplicacion aquellos relacionados con los recursos

genéticos humanos.*!

2. El genoma humano y la informacion genética como un derecho fundamental

en Colombia

El reconocimiento del genoma humano y la informacion genética como derecho
fundamental, es de suma importancia ya que permite que se comience a proteger la
humanidad desde uno de los elementos mas importantes para su creacion. Es importante que
se realice el reconocimiento del derecho fundamental a la proteccion del genoma humano y
a la informacion genética porque esto permite la existencia de la garantia con la que pueden
contar los ciudadanos de un Estado Social de Derecho en el que su sistema juridico y politico
se encontrard acorde al respeto y promocién de la persona humana.*?

Es importante reconocer que, en el Derecho Penal colombiano, en especial en su
Codigo Penal (Ley 599/2000), se establece en su articulo 132, la prohibicion a la
manipulacion genética, cuyo objetivo fue desde un inicio estar acorde a la normativa mundial
en cuanto a la proteccion de la integridad humana, entendida esta como el respeto al ADN,
al genoma y la informacion genética de los humanos. A pesar de existir en la normatividad
colombiana una prohibicidn a la manipulacion genética, orientada a proteger tales figuras se

encuentra dentro del titulo de “Delitos contra la vida y la integridad personal” lo cual no

resulta ser coherente con lo que se busca defender que es el “material genético no manipulado

4 COMUNIDAD ANDINA DE NACIONES. Decisién Andina, 1996, art. 4, p. 391.
42 PEREZ, L. A. E., Los derechos fundamentales, Ed. Difusora Larousse - Editorial Tecnos, Espafia, 2013,
p. 243,
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de la especie humana, como patrimonio de la humanidad”* por lo anterior la profesora
Emilsen Gonzalez citada por Fuentes manifesto:
Hemos estado en desacuerdo con esta clasificacion pues, por las razones
que expondremos al tratar este delito en particular, entendemos que la
clonacion no es un delito contra la vida o la integridad personal, que es el
bien juridico protegido en el titulo I, del cual hace parte este capitulo. Es
muy dudoso que lo sea el trafico de cigotos o embriones y no puede serlo

el de gametos.**

Por lo anterior, si la legislacion colombiana busca estar a la vanguardia como las
demas naciones, es necesario que se realice una correcta gestion en la distribucion de los
bienes juridicos tutelables por el Codigo Penal.

Es importante destacar que la mera prohibicion del Codigo Penal no es suficiente para
la regulacion del genoma humano y la informacion genética en la Nacion, es necesario que
se establezcan los parametros necesarios en las diferentes ramas del Derecho que normalicen
esta practica. Puesto que en el pais los lugares que tienen esta tecnologia investigativa son
muy reducidos, el legislador no contempla la urgencia de materializar dicha proteccion lo
cual se considera muy grave puesto que en el momento en que el mundo ya tenga la evolucion
necesaria para dicha investigacion sin limitaciones diferentes a las legales, se continuaran
adoptando modelos extranjeros para su regulacion sin estudiar las consecuencias que le

traeria al Estado.

V. CONCLUSIONES
La humanidad contintia avanzando en su interés de descubrir todos los misterios del universo,
actualmente la ciencia se encuentra con el objetivo de descubrir como curar las diferentes
enfermedades que afectan a la humanidad, sin embargo, existe el riesgo permanente en que
la ciencia no sea usada en pro de la humanidad, como lo ocurrido con el uso de la energia

nuclear en la II Guerra Mundial.

4 FUENTES CONTRERAS, E., “La manipulacién genética en el contexto global y su restriccién penal

en el ordenamiento juridico colombiano: perspectivas de la investigacion genética y el bien juridico
tutelado”, Revista Analisis Internacional, no. 2, 2010, pp. 103-128.
4 Ibidem, p. 116.
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En diversos paises del mundo ya se ha construido tecnologia para observar con
claridad el genoma humano, asi como los mecanismos de almacenaje de la informacion
genética, y la preocupacion que surge es que entidades como laboratorios quimicos quienes
se encuentran en busqueda de las curas a enfermedades puedan llegar a ser ambiciosos
provocando la creacion de nuevas enfermedades y de sus curas, manejando la oferta y la
demanda podrian lucrar considerablemente, afectando a la humanidad.

Debido a la posible afectacion a la libertad del ser humano y al posible detrimento de
la naturaleza humana por querer la busqueda de mejorar a las personas perdiendo el libre
albedrio, es que en diferentes naciones se ha legislado para frenar dicho avance cientifico, en
donde los Estados han buscado el equilibrio en la subsistencia de la humanidad como en la
legislacion que debe regular la convivencia de las diferentes sociedades.

En Colombia no existe la regulacion suficiente en la proteccion del genoma humano
ni de la informacion genética de una manera eficaz, puesto que la “proteccion” que puede
dar el habeas data como proteccion de los datos sensibles mediante la interpretacion de la
Corte Constitucional resulta ser ineficaz, puesto que permitirle a un derecho como el habeas
data la proteccion de tanta informacion en uno sélo, genera un derecho con interpretaciones
muy diversas, es entonces que se propone la creacion como derecho fundamental el de la
proteccion al genoma humano y la informacién genética. La ciencia no debe llegar a
Colombia para que se legisle a su favor, es necesario que se estudie la creacion de estas
disposiciones juridicas, para que, al llegar la ciencia a territorio colombiano, los cientificos
conozcan los limites a sus investigaciones.

Finalmente, el derecho penal no debe ser aquella rama del derecho a la que se le
atribuye la defensa de todos los derechos, es necesario que se evolucione eficazmente en la
legislacion y que no sea requerido un castigo para que por la prevencion general se aminore

o desaparezca la agresion a un derecho.

VI. REFERENCIAS
Doctrina
BECERRA RAMIREZ, Manuel y MARTINEZ OLIVERA, Roberto (Coords.), Industria
farmacéutica, derecho a la salud, y propiedad intelectual: el reto del equilibrio,

UNAM, México, 2018.

152



Revista Primera Instancia. ISSN: 2683-2151. Numero 22. Volumen 11. Enero-junio 2024. PP. 131-157.

BERGEL, Salvador & KEMELMAIJER DE CARLUCCI, Aida, Estudio nacional sobre el
genoma humano en la Republica de Argentina, UNAM, México, (s.f.).

BOWLER, P., El eclipse del darwinismo. Teorias evolucionistas anti darwinistas en las
décadas en torno a 1900, Labor, Barcelona, 1985.

DARWIN, C., El origen de las especies, Ed. 4, John Murray, Londres, Reino Unido, 1866.

ESQUIVEL, José Miguel (Coord.), La bioética y la declaracion universal de los derechos
humanos, Biblioteca conjunta de la Corte Interamericana de Derechos Humanos, San
José, Costa Rica 1988.

GARRIDO FALLA, F., Aspectos juridicos del proyecto de genoma humano, Real academia
de ciencias morales y politicas. Espana, 1994. tinyurl.com/coa2ps5n

HENDERSON, M., 50 cosas que hay que saber sobre genética, en MADERO, trad. de
MADERO, Santiago, Ed. Planeta, S. A., 2016. tinyurl.com/ijht2y7h

LAFFERRIERE, J. & MOYA, G. (Directores), La informacion genética en salud en América
Latina: algunos aspectos éticos y juridicos, Documento inédito, Proyecto de
investigacion colaborativo, Pontificia Universidad Catélica Argentina, Instituto de
Bioética y Facultad de Derecho, 2018. tinyurl.com/1okwct8t

MARTINEZ, M. & SAENZ, C., Principios de Genética mendeliana, Textos de la facultad
de biologia Universidad Michoacana de San Nicolas de Hidalgo, Ed. 2., México,
2003.

MINO VASQUEZ, V., “Derecho a la intimidad de la informacién genética en el derecho
europeo”, Tesis doctoral, Universidad de Sevilla, Espana, 2016.
https://idus.us.es/xmlui/handle/11441/38215

MOISSET DE ESPANES, L. & HIRUELA DE FERNANDEZ, M., Aristas Jjuridicas del
genoma humano, Academia Nacional de Derecho y Ciencias Sociales de Cordoba,
(s.f.). tinyurl.com/y5Snqp2ul

MUNOZ DE ALBA MEDRANO, Marcia (Coord.), Reflexiones en torno al derecho
genomico, UNAM, México, 2002.

OZUNA PATINO, N., Panorama sobre la legislacién en materia del genoma humano en
Colombia, Departamento de Derecho Constitucional, Universidad del Externado,

Colombia, (s.f.).

153



Revista Primera Instancia. ISSN: 2683-2151. Numero 22. Volumen 11. Enero-junio 2024. PP. 131-157.

PEREZ, L. A. E., Los derechos fundamentales, Ed. Difusora Larousse - Editorial Tecnos,
Espafia, 2013.

PIERCE, B., Genética: Un enfoque conceptual, Ed. 2, Médica Panamericana S.A, Espafa,
2006.

RODRIGUEZ, E., VALDEBENITO, C. & LOLAS, F., El problema del manejo de la
informacion genética en Latinoamérica, Universidad de Chile, (s.f).

tinyurl.com/yvpuojp2

Hemerografia

APARISI MIRALLES, A., “Genoma humano, dignidad y derecho”, Conferencia impartida
en el Seminario «Nuevas fronteras de los derechos humanosy», Universidad
Internacional Menéndez Pelayo, Santander, Espafia, 2001, no. 1, vol. 10, enero-junio
2002, pp. 95-104.

BERGEL, Salvador Dario, “Los derechos humanos: entre la bioética y la genética”, Acta
bioeth, no. 2, vol. 8, 2002, p. 325.

BRENA SESMA, 1., “Privacidad y confidencialidad de los datos genéticos”, Boletin
Mexicano de Derecho Comparado, no. 123.5. vol. 1, 2008. tinyurl.com/104w80tc

CAMBRON, A., “Los principios de proteccién de datos genéticos y la declaracion de la
UNESCO?”, Anuario da Facultade de Dereito, 2004. tinyurl.com/Imlyruda

CANTERAS ZUBIETA, Juan Pedro, “La evolucion del concepto de gen. Biologia, ideologia
y sociobiologia”, FEikasia Revista de Filosofia, no. 42, enero 2012, p. 86.
http://www.revistadefilosofia.org/42-06.pdf

CASTILLO TAUCHER, S., “Avances en el conocimiento del genoma humano:
trascendencia y perspectivas”, Revista Chilena de Cirugia, no. 3, vol. 54, 2002, pp.
303-306. tinyurl.com/yxo5ccvg

CUELLAR-SAAVEDRA, J., “Alcances y limites de la dignidad humana en el contexto de
la bioética: una reflexion critico-antropologica”, Universitas Humanistica, no. 69,
vol. 69, 2010, p. 264. tinyurl.com/y46jbv6n

FUENTES CONTRERAS, E., “La manipulaciéon genética en el contexto global y su

restriccion penal en el ordenamiento juridico colombiano: perspectivas de la

154



Revista Primera Instancia. ISSN: 2683-2151. Numero 22. Volumen 11. Enero-junio 2024. PP. 131-157.

investigacion genética y el bien juridico tutelado”, Revista Analisis Internacional, no.
2,2010, pp. 103-128.

GOMEZ CORDOBA, A., “Consentimiento informado para el tratamiento de la informacion
genética en el derecho colombiano”, Revista de Derecho y genoma humano, no. 35,
2011, pp. 183-223. tinyurl.com/18rc8q7a

GOMEZ CORDOBA, A., “Principios Eticos y Juridicos del Derecho Genético en las
Declaraciones Internacionales Relacionadas con las Intervenciones sobre el Genoma
Humano”, Vnmiversitas, mno. 120, enero- junio 2010, pp. 141-168.
http://www.scielo.org.co/pdf/vniv/n120/n120a07.pdf

GROOT DE RESTREPO, H., “El genoma humano”, Revista La Tadeo, vol. 67, enero-junio,
2002, pp. 17-24.

IGUARAN ARANA, M., “El genoma humano y los derechos constitucionales
fundamentales”, Revista la Propiedad inmaterial, Universidad Externado, Colombia,
no. 1, 2000, pp. 93-102.

NARANJO RAMIREZ, G., “Implicaciones juridicas de la investigacion genética humana”,
Revista Facultad de Derecho y Ciencias Politicas, no. 105, vol. 36, 2006, pp. 431-
446.

PIRO, O., “Breve historia del ADN, su estructura y funcion”, Revista Ciencia e
Investigacion, tomo, 64, no. 3, 2014, pp. 25-50. tinyurl.com/3i0e4gol

RIESGO, J., “Qu¢ es el genoma humano”, Revista Ciencia, no. 1, vol. 53, enero-marzo 2002,
pp. 6-7.

ROMERO CASABONA, C., “El Derecho ante el Proyecto del Genoma Humano”, Revista
latinoamericana de derecho médico y medicina legal, no. 2, vol. 4, 1999, pp. 125-
140. tinyurl.com/y6tnwkth

SANCHEZ URRUTIA, A., “Informacion genética, intimidad y discriminacion”, Acta
bioethica, no. 2, vol. 8, 2002, pp. 255-262. tinyurl.com/18r91zlm

SANTAMARIA ECHEVERRY, E., “La informacion personal y el dato genético como una
particular categoria del dato sensible. Posible régimen aplicable”, Revista lus et Vita,

vol. XCI, Colombia, abril 2011, pp. 2-8.

155



Revista Primera Instancia. ISSN: 2683-2151. Numero 22. Volumen 11. Enero-junio 2024. PP. 131-157.

VARSI ROSPIGLIOSI, E., “Bidtica, genoma y derechos humanos: efectivizando la
proteccion de la humanidad”, Revista lus et Veritas, vol. 21, 2000, pp. 264-280.
tinyurl.com/1nhnvdwh

VELAZQUEZ ELIZARRARAS, Juan Carlos, “El derecho internacional ante los desafios del
genoma humano y la bioética, en el marco de la organizacion y las declaraciones
internacionales. Su proyeccion al derecho mexicano”, Anuario Mexicano de Derecho
Internacional, vol. VIII, 2008, pp. 441-483. tinyurl.com/1gh743ns

VIDAL CASERO, M., “El proyecto genoma humano. Sus ventajas, sus inconvenientes y sus
problemas éticos”, Cuadernos de Bioética, vol. 3, 2001, pp. 393-413.
http://aebioetica.org/revistas/2001/3/46/393.pdf

VILA- CORO, M., “La proteccion del genoma humano”, Cuadernos de bioética, vol. 2,
1998, pp. 406-419. http://aebioetica.org/revistas/1998/2/34/406.pdf

Jurisprudencia

CORTE CONSTITUCIONAL. Sentencia C-1011/08, 16 de octubre de 2008, M. P. Jaime
Coérdoba Triviio, Secretaria General Martha Victoria Sachica.

CORTE CONSTITUCIONAL. Sentencia C-748/11, 06 de octubre de 2011, M. P. Jorge
Ignacio Pretelt Chaljub,

CORTE CONSTITUCIONAL. Sentencia T-114/18, 03 de abril de 2018, M. P. Carlos Bernal
Pulido.

Legislacion

CODIGO PENAL DE ESPANA. Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, BOE, Madrid,
1995.

COMITE NACIONAL DE ETICA EN LA CIENCIA Y LA TECNOLOGIA.
Confidencialidad de los datos genéticos, Argentina, 2002.

COMUNIDAD ANDINA DE NACIONES. Decision Andina 391, 1996.

CONGRESO DE LA UNION. Ley Federal de Proteccion de Datos Personales en Posesion
de los Particulares, Diario Oficial de la Federacion, México, 5 de julio de 2010.

CONGRESO DE LA UNION. Ley General de Salud, 27 de abril de 2010, México.

DIARIO OFICIAL. Ley 599, Codigo Penal colombiano, 2000.

156



Revista Primera Instancia. ISSN: 2683-2151. Numero 22. Volumen 11. Enero-junio 2024. PP. 131-157.

DIARIO OFICIAL. Ley estatutaria 1581 del 2012 para la proteccion de datos personales,
Colombia.

JEFATURA DEL ESTADO. Codigo Penal, 23 de noviembre de 1995, Espafia.

MINISTERIO DE SALUD PUBLICA. Reglamento para uso del material genético humano
en Ecuador, MSP, Direccion Nacional de Normatizacion y Programa Nacional de
Genética, Ecuador, Quito, septiembre de 2013.

NACIONES UNIDAS. Declaracion universal de los derechos humanos, 1948.
tinyurl.com/1vs4ultp

UNESCO. Declaracion Internacional sobre los datos genéticos humanos, 2003.
tinyurl.com/38294cs3

UNESCO. Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, 2005.
tinyurl.com/38h63y91

UNESCO. Declaracion universal sobre el genoma humano y los derechos humanos, 1997.

https://tinyurl.com/gg560

Recursos electronicos
ENCICLOPEDIA JURIDICA. Bien juridico. tinyurl.com/bhhcu6ke
National Human Genomen Research Institute.

https://www.genome.gov/glossarys/index.cfm?id=152

157



