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CONOCIENDO EL CÓDIGO GENÉTICO: UN ARMA DE DOBLE FILO
JUSTIFICACIÓN

En los actuales momentos el desarrollo de la biotecnología ha hecho que sea difícil saber donde termina la ciencia ficción y comienza la realidad. La realidad presentada en libros como un “Mundo feliz” de Aldous Huxley o la película GATTACA, parece no estar tan lejos de hacerse posibles. El proyecto genoma humano, culminado en el año 2004, permitió determinar la secuencia del código genético del ser humano Esta información puede ser beneficiosa para diagnosticar, prevenir y tratar enfermedades. Sin embargo, la divulgación de la información del código genético personal podría ser usada para la discriminación de las personas en los ámbitos social, laboral y de los seguros de vida o de salud. Este curso pretende establecer un espacio donde los estudiantes puedan discutir sobre el código genético, la manipulación de los genes, la discriminación basada en el conocimiento de la información genética y el marco legal internacional que ha surgido ante este inquietante tema.
RESUMEN
Durante el curso se discutirán los conceptos básicos sobre el genoma humano y la forma de descifrarlo, así como las repercusiones de estos conocimientos en el área médica de diagnóstico y tratamiento. Por otra parte, se analizarán los riesgos que traería la divulgación de la información del código genético personal para la discriminación social, laboral como en seguros de vida y salud. Adicionalmente se discutirá el marco legal vigente en torno al genoma humano.
OBJETIVO GENERAL
Discutir los alcances del conocimiento del genoma humano al analizar las ventajas y las desventajas  de su aplicación sobre los seres humanos. 
OBJETIVOS ESPECÍFICOS

· Comprender los conceptos básicos  sobre el genoma humano y la forma de descifrarlo.
· Analizar los derechos de las personas sobre la confidencialidad del conocimiento de su código genético y los riesgos que traería la divulgación de esta información para la de discriminación social, laboral así como en seguros de vida y salud.
· Reflexionar sobre las repercusiones médicas en el área diagnóstica, de tratamiento y de terapias basadas en el conocimiento de la información genética.
· Debatir acerca de las acciones que se están adelantando en los ámbitos nacional e internacional en materia de legislación en torno al genoma humano.
CONTENIDOS PROGRAMÁTICOS
UNIDAD I El proyecto genoma humano

1.1-Historia del proyecto. 

1.2-Conociendo la secuencia de los genes.

1.3-Bioinformática.
UNIDAD II Repercusiones médicas del descubrimiento del genoma humano

2.1-Asesoramiento genético.

2.2-Las pruebas y los diagnósticos genéticos.

2.3-El tratamiento y la prevención de enfermedades por procedimientos genéticos. 

2.4-Clonación.

2.5-Terapia pre-natal.
UNIDAD III Eugenesia

3.1-La eugenesia en la historia.

3.2-Planteamientos actuales de la eugenesia: neoeugenesia.

3.3-La nueva eugenesia y la reproducción humana.

3.4-Técnicas de reproducción asistida y prácticas eugenésicas.

3.5-Discusión sobre la aplicación de la eugenesia: ¿bebés a la carta?.
UNIDAD IV La información genética: obtención, acceso y utilización

4.1-Análisis genéticos y libertad individual.

4.2-La protección de la confidencialidad de los datos genéticos.

4.3-La prohibición de la discriminación a causa de las características genéticas.

4.4-La utilización de los análisis genéticos en las relaciones laborales y para la solicitud

de seguros de vida y salud.

4.5-Situación en Venezuela.
UNIDAD V Legislación en torno al genoma humano

5.1-Intentos por construir un instrumento normativo universal.

5.2-Logros en el ámbito internacional.

5.3-El derecho comunitario.

5.4-Legislación en diferentes países.

5.5-Situación en Venezuela.
METODOLOGÍA
Para el logro de los objetivos planteados se seguirá la siguiente metodología: 

1) Los conceptos en relación con el tema serán dictados por el profesor o un invitado experto. 

2) Se discutirán en cada clase las consecuencias biológicas, éticas, legales y sociales del tema a tratar.

3) Se motivará al estudiante a investigar sobre casos concretos donde el uso de la información del genoma humano puede modificar, a favor o en contra, el estilo de vida que hoy conocemos. Estos casos serán presentados en equipos de cuatro estudiantes de forma oral y escrita.
4) Se discutirá en cine foro la película GATTACA. 
5) Luego de la lectura del libro “Un mundo feliz” de Aldous Huxley (1932), se reflexionará sobre la posibilidad de que el conocimiento actual del genoma humano puede llevar a un escenario similar al presentado en este libro.
EVALUACIÓN

Se realizarán tres evaluaciones escritas, dos de ellas antes de la semana 8, garantizando que los estudiantes cuenten con el 50% de su  calificación para esa semana.
	Prueba escrita 1
	25 %

	Prueba escrita 2
	25 %

	Evaluación 3: Ensayo basado en lectura del libro “Un mundo feliz”
	20 %

	Presentación y discusión de casos (presentación escrita y oral)
	20%

	Participación en clase (aportes significativos)
	10 %


BIBLIOGRAFÍA BÁSICA
· Albertson, Leana J. Genetic Discrimination (2008). New York: Nova Scientific Publishers.
· Carvajal Villaplana, Alvaro (2002). Aspectos bioéticos del diseño de bebés. Revista Comunicación. Instituto tecnológico de Costa Rica:12(02):1-28

· Federación europea de Biotecnología. (1997). La aplicación de la investigación genética humana.  Boletín Nº 3.

· Huxley, Aldous. Un mundo feliz (1932). Título original: Brave New World. Traducción Español: Ramón Hernández (1985). Barcelona: Editorial Plaza & Janés. 

· Lugo, Elena. Proyecto del Genoma Humano: La Ética Tras la Decodificación del “Libro de la Vida” pag 1-10. Recuperado el 01 Nov 2009 de http://www.familia.org.ar 
· Mancini Rueda, Roberto. Genoma humano y terapia génica. Un paradigma para la Bioética del Tercer Milenio. Recuperado el 01 Nov 2009 de: http://www.bioetica.uchile.cl/doc/genoma.htm 

· Mangialardi, Eduardo. El proyecto genoma humano. su incidencia en las relaciones laborales y asegurativas. Recuperado el 01 Nov 2009 de: http://www.aida.org.uk/newsletter/AIDAMailSept04/Images_Sept04/Mangialardi.doc 
· Moreno M. Determinismo genético. Regulación jurídica de las biotecnologías. Colección: Derecho, Economía y Sociedad Recuperado el 01 Nov 2009 de:  www.BIOETICA.org. 
· Pantaginosos Pérez, Renzo Paul. Usos y abusos de la información del genoma humano. Revista PERSONA Recuperado el 01 Nov 2009 de: www.revistapersona.com.ar/ 

· Romeo Casabona, Carlos María. Genética y Derecho (2003). Buenos Aires: Editorial Astrea 

· Sánchez Urrutia, Ana Victoria (2002). Información genética, intimidad y discriminación. Acta Bioética: 255-262 

· UNESCOPRESSE Hacia una declaración Internacional sobre los datos genéticos humanos. Junio 2003 (Autor). Recuperado el 01 Nov 2009 de:  http://portal.unesco.org/es/ev. 
PAGE  
4

