Apéndice J
Declaracion sobre el Genoma

Declaracion Universal sobre el Ge-de 1948 y los dos Pactos Internacionales de las

nomay Derechos Humanos Naciones Unidas de Derechos Econémicos, So-
ciales y Culturales, y de Derechos Civiles y Poli-

Adoptada por la UNESCO el 11 de noviembriicos, del 16 de diciembre de 1966, la Convencion
de 1997, dentro de la 28esién de su Conferen—de las Naciones Unidas para la Prevencion y la

cia General (21 de octubre al 12 de noviembre §&ncion del Delito de Genocidio del 9 de diciem-
1997). bre de 1948, la Convencion Internacional de las

Naciones Unidas sobre la Eliminaciéon de todas
] las Formas de Discriminacion Racial del 21 de di-
Preambulo ciembre de 1965, la Declaracion de las Naciones

Unidas de los Derechos del Retrasado Mental del

L:a Conferencia Gen_eral_,,recordando que enzed de diciembre de 1971, la Declaracion de las
predmbulo de la Constitucion de la Unesco se i

. L o . .IQéciones Unidas de los Derechos de los Impedi-
vocan “los principios democraticos de la digni- - .
dad. iqualdad v el respeto mutuo de los hombr %QS del 9 de diciembre de 1975, la Convencion de

19 y P P . %8s Naciones Unidas sobre la Eliminacién de to-
y se impugna el “dogma de la desigualdad de Ias

., o B as las Formas de Discriminacion contra la Mujer
hombres y de las razas”, se indica que “la a

] . el 18 de diciembre de 1979, la Declaracién de las
plia c_zllfu5|on de Ia_cuI'Fu_ra y Ia_educamon de la hlNaciones Unidas sobre los Principios Fundamen-
manidad para la justicia, 1 libertad y la paz Scfgles de Justicia para las Victimas de Delitos y del

indispensables a la dignidad del hombre y ConRI?)uso de Poder del 29 de noviembre de 1985, la
tituyen un deber sagrado que todas las naciorFEas '
|_

han de cumplir con un esoiritu de responsabi onvencién de las Naciones Unidas sobre los De-
b ” P P p rechos del Nifio del 20 de noviembre de 1989, las

dad y de ayuda mutua”, se proclama que “esa paz . . .
?rmas Uniformes de las Naciones Unidas sobre

debe basarse en la solidaridad intelectual y moya .
o o J — “Ja’lgualdad de Oportunidades para las Personas
de la humanidad” y se indica que la Organizacion . . o
. . .. cpn Discapacidad del 20 de diciembre de 1993,
se propone alcanzar “mediante la cooperacion ge

: |[a "Convencion sobre la prohibicién del desarro-
las naciones del mundo en las esferas de la equ

., o .. 1o, la produccion y el almacenamiento de armas

cacioén, de la ciencia y de la cultura, los ObjetIVCbS .. S L

. . . acteriologicas (biolégicas) y toxinicas y sobre su

de paz internacional y de bienestar general de |a S o

. destruccion del 16 de diciembre de 1971, la Con-
humanidad, para el logro de los cuales se han es- . .

véncion de la Unesco relativa a la Lucha contra las

?2:?;,”0 las Naciones Unidas, como proclama BLljscriminaciones en la Esfera de la Ensefianza del
R ' dand | i dhesi6 4 de diciembre de 1960, la Declaracién Princi-
recordando solemnemente Su adnesion a {5 e |5 Cooperacién Cultural Internacional de

principios universales de los derechos humanl_%‘Q'Unesco del 4 de noviembre de 1966, la Reco-

afirmados, en particular, en la Declaracpn Ur\’ﬁendaci()n de la Unesco relativa a la situacion de
versal de Derechos Humanos del 10 de diciembre
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los investigadores cientificos del 20 de noviembt&cnicos en el campo de la biologia y de la gené-

de 1974, la Declaracion de la Unesco sobre la R&a, respetando los derechos vy las libertades del

za y los Prejuicios Raciales del 27 de noviembser humano,

de 1978, el Convenio de la OIT (Numero 111) re- Reconociendo que las investigaciones sobre el

lativo a la discriminacion en materia de empleogenoma humano y sus aplicaciones abren inmen-

ocupacion del 25 de junio de 1958 y el Convenias perspectivas de mejoramiento de la salud de

de la OIT (Numero 169) sobre pueblos indigenéss individuos y de toda la humanidad, pero des-

y tribales en paises independientes del 27 de juté@gando que deben al mismo tiempo respetar ple-

de 1989. namente la dignidad, la libertad y los derechos de
Teniendo presentes, y sin perjuicio de lo qua persona humana, asi como la prohibicion de to-

dispongan, los instrumentos internacionales gde forma de discriminacion fundada en las carac-

pueden concernir a las aplicaciones de la genétiessticas genéticas,

en la esfera de la propiedad intelectual, en parti-Proclama los principios siguientes y aprueba la

cular la Convencion de Berna para la Protecci@mnesente Declaracion.

de las Obras Literarias y Artisticas, del 9 de sep-

tiembre de 1886, y la Convencién Universal dg JQ La dignidad humana y el genoma hu-

Unesco sobre Derecho de Autor, del 6 de septiefano

bre de 1952, revisadas por Ultima vez en Paris el

24 de julio de 1971, el Convenio de Paris paraAdticulo 1

Proteccion de la Propiedad Industrial, del 20 de

. . El genoma humano es la base de la unidad fun-
marzo de 1883, revisado por tltima vez en EStgémental de todos los miembros de la familia hu-
colmo el 14 de julio de 1967, el Tratado de Bu-

o mana y del reconocimiento de su dignidad y di-
dapest de la OMPI sobre el Reconocimiento In- . y e . . . g, . y
. . . . versidad intrinsecas. En sentido simbdlico, el ge-
ternacional del Depdsito de Micro-organismos a . . .
) . . poma humano es el patrimonio de la humanidad.
los fines del Procedimiento en materia de Patentes
del 28 de abril de 1977, el Acuerdo sobre los As-

pectos de los Derechos de Propiedad Intelectf¥ficulo 2
relacionados con el Comercio (Adpic) anexado al a) Cada individuo tiene derecho al respeto de

Acuerdo por el que se establece la Organizacig gignidad y derechos, cualesquiera que sean sus

Mundial del Comercio que entr6 en vigor el prigg o cteristicas genéticas.

mero de enero de 1995. _ b) Esta dignidad impone que no se reduzca a
Teniendo presente también el Convenio de Ips ingividuos a sus caracteristicas genéticas y que

Naciones Unidas sobre la Diversidad Biol()glcge respete su caracter dnico y su diversidad.
del 2 de junio de 1992 y destacando a este respec-

to que el reconocimiento de la diversidad genética

de la humanidad no debe dar lugar a ninguna f?\[t'CUIO 3

terpretacion de tipo social o politico que cuestione g| genoma humano, por naturaleza evolutivo,
“la dignidad intrinseca (...) y los derechos igualesta sometido a mutaciones. Entrafia posibilida-
e inalienables de todos los miembros de la familigs que se expresan de distintos modos en funcion
humana”, de conformidad con el Preambulo dedg| entorno natural y social de cada persona, que
Declaracion Universal de Derechos Humanos. comprende su estado de salud individual, sus con-

Recordando sus resoluciones 22 C/13.1, gdiiones de vida, su alimentacion y su educacion.
C/13.1,24 C/13.1,25C/5.2,27 C/5.15, 28 C/0.12,

28 C/2.1y 28 C/2.2, por las cuales la Unesco fSticulo 4

comprometié a promover y desarrollar la refle-

Xion ética y las actividades conexas en lo referenteEl genoma humano en su estado natural no pue-
a las consecuencias de los progresos cientificodeydar lugar a beneficios pecuniarios.
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B. Derechos de las personas interesadas objeto o efecto seria atentar contra sus derechos y
libertades fundamentales y el reconocimiento de
su dignidad.

a) Una investigacion, un tratamiento o un diag-
néstico en relacién con el genoma de un indivixrticulo 7
duo, sélo podra efectuarse previa evaluacion ri-
gurosa de los riesgos y las ventajas que entrafia §e debera proteger a las condiciones estipula-

de conformidad con cualquier otra exigencia de &S Por ley la confidencialidad de los datos ge-
legislacion nacional. néticos asociados con una persona identificable,

b) En todos los casos, se recabara el conseR@nservados o tratados con fines de investigacion
miento previo, libre e informado de la persona if- cualquier otra finalidad.
teresada. Si ésta no esta en condiciones de mani-
festarlo, el consentimiento o autorizacion habr#rticulo 8

de obtenerse de conformidad con lo que estipuleT q dra d ho. d formidad
la ley, teniendo en cuenta el interés superior del oda persona tendra derecho, de conformida

interesado. con el derecho internacional y el derecho nacio-

¢) Se debe respetar el derecho de toda persgﬁé a l_J;a r,e[:_aracmn eqwtatlva(lj_deltdant()j dte que
a decidir que se le informe o no de los resultad gy? Sr'] 0 wq(;ma, ng? causa}, Irecta y determi-
de un examen genético y de sus consecuenciad'aNt€ Naya sido una intervencion en su genoma.

d) En el caso de la investigacion, los protocolos
de investigaciones deberan someterse, ademadItigulo 9

una evaluacion previa, de conformidad con las .
Para proteger los derechos humanos y las liber-

normas o directrices nacionales e internaciona{es B . . e
) . ades fundamentales, solo la legislacion podra li-
aplicables en la materia.

. . mitar los principios de consentimiento y confiden-
e) Si en conformidad con la ley una persona

estuviese en condiciones de expresar su conser&?a”dad’ de haber razones imperiosas para ello, y
: , , presa _ _Qtlleserva del estricto respeto del derecho interna-
miento, solo se podra efectuar una investigaci

L Adnal publico y del derecho internacional relativo
sobre su genoma a condicion de que obtenga iy

Y a los derechos humanos.
beneficio directo para su salud, y a reserva de au-
torizaciones y medidas de proteccion estipuladas _ _
por la ley. Una investigacién que no represente &n Investigaciones sobre el genoma hu-
beneficio directo previsible para la salud s6lo p§ano
dra efec_tuarse a titulo excepcional, con la mayRFiculo 10
prudencia y procurando no exponer al interesado
sino a un riesgo y una coercién minimos, y si la Ninguna investigacion relativa al genoma hu-
investigacion estda encaminada a redundar en b&no ni sus aplicaciones, en particular en las es-
neficio de la salud de otras personas perteneciéras de la biologia, la genética y la medicina, po-
tes al mismo grupo de edad o que se encuentrian prevalecer sobre el respeto de los derechos
en las mismas condiciones genéticas, a reservadideanos, de la libertades fundamentales y de la
que dicha investigacién se efectie en las condignidad humana de los individuos o, si procede,
ciones previstas por la ley y sea compatible conda los grupos humanos.
proteccién de los derechos humanos individuales.

Articulo 11

Articulo 5

Articulo 6 " o
No deben permitirse las practicas que sean con-

Nadie podrd ser objeto de discriminaciondsarias a la dignidad humana, como la clonacion
fundadas en sus caracteristicas genéticas, caga fines de reproduccion de seres humanos. Se
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invita a los Estados y a las organizaciones iAdticulo 15

ternacionales competentes a que cooperen para ) _ _
identificar estas practicas y a que adopten en el0S Estados tomaran las medidas apropiadas

plano nacional o internacional las medidas qRg"@ filar el marco del libre ejercicio de las activi-
corresponda, para asegurarse de que se respl@dfS de investigacion sobre el genoma humano

los principios enunciados en la presente Declaf§SPetando los principios establecidos en la pre-
cién sente Declaracion, a fin de garantizar el respeto de

los derechos humanos, las libertades fundamenta-
les y la dignidad humana y proteger la salud pu-
blica. Velaran por los resultados de esas investiga-

a) Toda persona debe tener acceso a los progiignes no puedan utilizarse con fines no pacificos.
sos de la biologia, la genética y la medicina en
materla de genoma humano, respetandose su %ﬂ?culo 16
nidad y derechos.

b) La libertad de investigacion, que es necesarialLos Estados reconoceran el interés de promo-
para el progreso del saber, procede de la libertast, en los distintos niveles apropiados, la crea-
de pensamiento. Las aplicaciones de la investig#én de comités de ética independientes, pluridis-
cién sobre el genoma humano, en particular enggplinarios y pluralistas, encargados de apreciar
campo de la biologia, la genética y la medicingas cuestiones éticas, juridicas y sociales plan-
deben orientarse a aliviar el sufrimiento y mejaeadas por las investigaciones sobre el genoma
rar la salud del individuo y de toda la humanidathumano y sus aplicaciones.

Articulo 12

gégggg;mones del ejercicio de la actividad E. Solidaridad y cooperacion internacional

Articulo 13 Articulo 17

Las consecuencias éticas y sociales de las in—l‘OS Estados deberan respetar y promover la

vestigaciones sobre el genoma humano impo rrqc_t_lca dela soh_dandad para con Ios_ |nd|V|duos_,
ilias o poblaciones expuestos a riesgos parti-

a los investigadores responsabilidades especi ) ) h
g P P ulares de enfermedad o discapacidad de indole

de rigor, prudencia, probidad intelectual e integr(i:-

dad, tanto en la realizacién de sus investigaci_%?net'ca' Deberian fomentar, entre otras cosas, las

nes como en la presentacion y explotacion de ||5!¥est|ga0|ones encaminadas a identificar, preve-

resultados de éstas. Los responsables de la hied tratar las enfermedades genéticas o aquéllas

mulacién de politicas cientificas publicas y priva‘?ln las que interviene la genetica, sobre todo las

das tienen también responsabilidades especiaﬁggermedades raras y las enfermedades endemi-
al respecto cas que afectan a una parte considerable de la po-

blacion mundial.

Articulo 14

i ) ~ Articulo 18
Los Estados tomaran las medidas apropiadas

para favorecer las condiciones intelectuales y ma+l.os Estados deberan hacer todo lo posible, te-
teriales propicias para el libre ejercicio de las actiiendo debidamente en cuenta los principios es-
vidades de investigacién sobre el genoma humanablecidos en la presente Declaracién, para se-
y para tener en cuenta las consecuencias étigast fomentando la difusion internacional del sa-

legales, sociales y econdmicas de dicha investidper cientifico sobre el genoma humano, la diver-
cion, basandose en los principios establecidossdad humana y la investigacion genética, y a es-
la presente Declaracion. te respecto favoreceran la cooperacién cientifica
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y cultural, en particular entre paises industrializa-la sociedad y a cada uno de sus miembros po-
dos y paises en desarrollo. dran cobrar mayor conciencia de sus responsabi-
lidades ante las cuestiones fundamentales relacio-
nadas con la defensa de la dignidad humana que
puedan ser planteadas por la investigacion en bio-
a) En el marco de la cooperacién internacionklgia, genética y medicina y las correspondientes
con los paises en desarrollo, los Estados debenaglicaciones. Se comprometen, ademas, a favore-
lar por que: cer al respecto un debate abierto en el plano in-
) se prevengan los abusos y se evalten los riggacional que garantice la libre expresion de las
gos y ventajas de la investigacion sobre el genowhtintas corrientes de pensamiento sociocultura-
humano; les, religiosas y filosoficas.
II) se desarrolle y fortalezca la capacidad de los
paises en desarrollo para realizar investigacionfsiculo 22
sobre biologia y genética humanas; . , .
. Los Estados intentaran garantizar el respeto de
) los paises en desarrollo puedan sacar pI’O\fe- L .
. o .10s principios enunciados en la presente Declara-
cho de los resultados de las investigaciones cien; " o .
. . : .. .cion y facilitar su aplicacion por cuantas medidas
tificas y tecnoldgicas a fin de que su utilizacion .
P . resulten apropiadas.
en pro del progreso econdmico y social puedan
redundar en beneficio de todos;

IV) se fomente el libre intercambio de conoci’-a‘rt'CUIO 23

mientos e informacion cientificos en los campos | os Estados tomaran las medidas adecuadas
de la biologia, la genética y la medicina. para fomentar mediante la educacion, la forma-
b) Las organizaciones internacionales compgién y la informacion, el respeto de los princi-
tentes deben apoyar y promover las medidg®s antes enunciados y favorecer su reconoci-
adoptadas por los Estados a los fines enumeragfisnto y aplicacion efectiva. Los Estados deberan
mas arriba. fomentar también los intercambios y las redes en-
tre comités de ética independientes, a medida que

F. Fomento de los principios de la Declara- sean establecidos, para favorecer su plena colabo-
cion racion.

Articulo 19

Articulo 20 Articulo 24

Los Estados tomaran las medidas adecuada&l Comité Internacional de Bioética de la
para fomentar los principios establecidos en Uinesco contribuira a difundir los principios enun-
Declaracion, a través de la educacion y otros mgados en la presente Declaracion y a proseguir
dios pertinentes, y en particular, entre otras cosek,examen de las cuestiones planteadas por su
mediante la investigacion y formacion en canaplicacion y por la evoluciéon de las tecnologias
pos interdisciplinarios y mediante el fomento den cuestion. Debera organizar consultas apropia-
la educacion en materia de bioética, en todos ldas con las partes interesadas, como por ejemplo
niveles, en particular para los responsables de llés grupos vulnerables. Presentara, de conformi-

politicas cientificas. dad con los procedimientos reglamentarios de la
Unesco, recomendaciones a la Conferencia Gene-
Articulo 21 ral y presentara asesoramiento en lo referente al

seguimiento de la presente Declaracion, en parti-

Los Estados tomaran las medidas adecuadasar en lo tocante a la identificacion de practicas

para fomentar otras formas de investigacién, fajue pueden ir en contra de la dignidad humana,
macion y difusion de la informacién que permitacomo las intervenciones en linea germinal.
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Articulo 25

Ninguna disposicion de la presente Declara-
cion podra interpretarse como si confiriera a un
Estado, un grupo o un individuo, un derecho cual-
quiera a ejercer una actividad o realizar un acto
que vaya en contra de los derechos humanos y las
libertades fundamentales, y en particular los prin-
cipios establecidos en la presente Declaracion.



