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HUMGEN EN ESPANQL: UNA HERRAMIENTA
LEGISLATIVA Y POLITICA EN GENOMICA
HUMANA Y SALUD PUBLICA

Con los resultados del Proyecto del Genoma
Humano —la secuencia completa del genoma hu-
mano— en 2004 y de una serie de investigaciones glo-
bales se ha contribuido a identificar las bases gendmi-
cas de enfermedades comunes y el desarrollo de
herramientas biomoleculares que prometen nuevas
expectativas para la salud (1, 2). La medicina genémica
se define como el uso sistematico de las variaciones ge-
némicas para determinar factores de proteccion o de
riesgo genético a enfermedades comunes. Este nuevo
paradigma brinda a la salud publica la oportunidad de
desarrollar conocimientos que ayuden a prevenir o re-
trasar el inicio de muchas enfermedades comunes de
manera mas individualizada.

Es asi como estos avances en el campo de la ge-
nética tienen importantes implicaciones éticas, juridi-
cas y sociales (conocidas como ELSI, por sus siglas en
inglés) (3, 4). En este sentido, la lista de nuevos retos
ético-sociales que enfrenta la genémica humana es
larga e incluye las pruebas genéticas, la privacidad de
la informacién, la modificacién de células humanas
(linea germinal y somatica) para el tratamiento de en-
fermedades, la clonacién reproductiva y con fines te-
rapéuticos, la extracciéon y uso de células madre em-
brionarias, la prolongacion de la vida, la eugenesia, los
biobancos, la redefinicién del concepto “raza”, las pa-
tentes genéticas y su comercializacién, y la aplicacién
en la medicina forense y en las armas bioldgicas.

Dentro de esta nueva realidad, es claro que
todos los paises han debido esforzarse por actualizar
sus marcos normativos para que garanticen que la
aplicacién de los bienes y servicios derivados de la ge-
némica respete los derechos humanos. Sin embargo,
en gran parte del mundo en desarrollo, al no contarse
con marcos legales y normativos adecuados para re-
gular la investigacién genética, los paises han encon-
trado serias dificultades para llevar adelante la actua-
lizacion de leyes y politicas relacionadas con genémica
humana.

Este problemético contexto llevé en el afio 2000
a la creaciéon de HumGen International, una base de
datos de investigacién que compila leyes y politicas re-
lacionadas con la ciencia genética. El propésito del
proyecto, lanzado en Canada, fue precisamente divul-
gar dichas leyes y politicas publicas, realizando al
mismo tiempo un andlisis socio-ético de tendencias in-
ternacionales, nacionales y regionales en torno a la in-
vestigacion en este campo.
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En marzo de 2008, el Instituto Nacional de Me-
dicina Genémica! (INMEGEN) de México y el Centro
de Investigacién en Derecho Publico (CRDP, por sus
siglas en francés) de la Universidad de Montreal, Ca-
nada, firmaron un convenio de colaboracion interinsti-
tucional mediante el cual se implementa y alimenta el
portal en espafiol de HumGen (6). La misién de esta
iniciativa es dar a conocer a la comunidad hispana los
marcos normativos y éticos relacionados con la inves-
tigacién genética que existen en sus paises y en la co-
munidad internacional, con la idea de contribuir en las
decisiones de quienes diseian leyes o politicas publi-
cas y profesionales. Desde junio de 2009 HumGen In-
ternational se trasladé al Centro de Genémica y Poli-
tica (CPG) de la Universidad de McGill, Canada. El
portal se encuentra disponible en http://www.hum-
gen.org/int/.

La seleccién de contenidos, efectuada por un
equipo de investigadores del CPG-McGill y del
INMEGEN, incluye normas de cardcter vinculante
(p. €j. leyes y reglamentos) y no vinculantes (p. ej. re-
comendaciones de asociaciones profesionales interna-
cionales), asi como informes y otros documentos de las
camaras legislativas y organismos gubernamentales
de los diferentes paises (nivel nacional). Varios de
ellos han sido publicados por organismos internacio-
nales y regionales como la Organizacion Mundial de la
Salud, las Naciones Unidas, el Consejo de Europa y la
Comunidad Andina, entre otros.

En suma, HumGen International, por medio de
la transferencia de conocimiento, procura contribuir a
armonizar las legislaciones frente a las nuevas tenden-
cias en investigacién genémica y biotecnologia, con el
fin de generar seguridad juridica en el sensible campo
de la investigacion genética en humanos y, mds im-
portante atin, en sus multiples aplicaciones.
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1 Este Instituto se cre6 por consenso unédnime del Congreso de la Unién
en México en 2004 y, en 2009, se publico el primer resultado del estu-
dio de la Diversidad Gendmica en las Poblaciones Mestizas Mexicanas,
situando a la genémica dentro de la regi6én latinoamericana (5).
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