La proteccién internacional del
genoma humano y de los derechos del
hombre ante los nuevos avances de

la ciencia.
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1. INTRODUCCION

Desde que la ciencia pudoe entrar en
¢l nicleo de una célula y conocer la es-
tructura de su ADN, se han desvaneci-
do las barreras que impedian estudiar el
patrimonio genético del individuo, Esta
circunstancia ¥ los dltimos avances en
la ciencia de la vida -la fecundacion in
vitro, la clonacion de mamiferos' v es-
pecialmente, la secuenciacién del
genoma humano™ han ablerto un hori-
zonte amplisimo de posibilidades para
¢l hombre. Ante esta situacién la comu-
nidad internacional trata de responder a
los siguientes interrogantes: ; hasta don-
de es licito que lleguen los cientificos
en Iz exploracion de los secretos de la
vida?; ;cémo proteger los derechos y
libertades del hombre frente a las inves-
tigaciones cientificas?: ;quién debe de-
terminar cuindo un experimento es éti-
coono’..

Este articulo tiene como objeto es-
tudiar la proteccién internacional del
genoma ante los descubrimientos reali-
zados por las Ciencias de la vida, Asi-
mismo, analizaremos los limites que se
han establecido a la ingenierfa genética
yalasaplicaciones de sus resultados en
el dmbito internacional. Para ello, nos
centraremos, principalmente, en la ac-
tividad desarrollada en los tiltimos afios
por el Consejo de Europa. la Unién Eu-
ropea y la UNESCO.

Universidad de Cérdoba

! La primera clonacién de un ma-
mifero fue llevada s cabo porel Ins-
tituto Roslin de Edimburgo en fe-
brero de 1997, Este logrd obtener
una oveja por clonacion, la oveja
Dally, a partir de una célula mamana
de una oveja adulta, Asimismo, ha
sido este Instituto el que ha prota-
gonizado la dltima clonacidn de un
mamifero, esta vez han sido cinco
cerdos -cinco cerditas hembra -
oMilles »Christa», «Alexis»,
«Carrels y « Dotcom» -, efectuada en
marzo de este aiio en Blacksburg.
Laclonacién de cerdos ha sido bien-
venida no solo por su contribucion
al conocimiento cientifico bisico,
sino también porque constituye Ia
mejor esperanza de miles de perso-
nas que esperan recibir un nuevo
corazén, higado o rifidn. Para el ser
humano, el cerdo es un donante de
Organos casi perfecto, ya que sus
drganos son idénticos en tamano y
Tuncion. Ahora bien. en algunos
casos el organismo del ser humano
reacciona violentamente contra ele-
mentos extraios. Esto hace que los
organos transplantados de cerdos
sean atacados por el sistema inmu-
noldgico, pudiendo morir en horas
el individuo que los recibié. La
clonacién de cerdos puede ayudar
a resolver esos obstdculos. Ahora
que se sabe clonar cerdos, el si-
guiente paso serd resolver genética-
mente sus incompatibilidades con el
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organismo humino y cnar animales
destinados unicamente al ransplan-
te. Esto se podrd conseguir creando
cerdos gendticamente compatibles
con el individuo que reciba los 6r-
g4nos.

* La empresa privada Celera ha lo-
grado secuenciar, por primera vez,
el genoma de un ser humano, vid.
«La empresa privada Celera logra
por primera vez secuenciar ¢l geno-
ma humanos, £ PAIS, viernes 7 de
abril de 2000,

' El ADN es el material del que es-
tin compuestos los genes, El ADN
esun deido porque contiene fosfatos,
Es un dcido nucleico porgue fue des-
cubierta (en 1871, por el quimico
suizo Friedrich Miescher) en el i

cleo de células del pus humano. Es
un dcido desoxirribonucleico porque
el azicar que mantiene unidas a las
cadenas de bases se llama desoxirri-
bosa, vid, RUSS0, E y COVE, D.:
Ingenieria gendtica. Suefios y Pesa-
dillas, ed. Alianza, Madrid, 1999, p,
57, nota 1.

* La estrategia empleada es conoci-
da como shotgun (escopeta), que
consiste en romper ¢l genoma en
millones de fragmentos al azar y lue-
2o determinar el orden exaclo (se-
cuencia) de las letras quimicas de
cada fragmento, vid. «La empresa
privada Celera logra por primera vez
secuenciar el genoma humanos, EL
PATS, viernes 7 abril de 2,000

* La ingenierfa genética puede
definirse como la «tecnologia que
permite aislar los genes, transferir-
los a otras células, doplicarlos v ac-
tivarlose, vid, NOSSAL, G.J.V.: Los
limites de la manipudacion gendtica,
ed, Gedisa, Barcelona, 1984, p. 184,

* Para un estudio més detaliado de la
labor de la ciencia en el descubri-
miento de la informacién genética v
su repercusiGn en la lucha contra
enfermedades vid, COOKSON, W.:
Cazadores de Genes, La aventura del
genoma, ed. Piramide S.A, Madnd.

" Para un estudio de las consecuen-
cius de los avances de la biotecno-
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2. IDEAS GENERALES SO-
BRE EL GENOMA HU-
MANO.

El genoma humano es el conjunto
de genes que caracterizan al hombre y
que dirigen su desarrollo desde que un
dvulo es fecundedo. El codigo genético
del ser humano estd contenido en los 46
cromosomas que habitan en el nicleo
de nuestras células. Estos cromosomas
son moléculas de dcido desoxirri-
bonucleico, mds conocido por sus siglas
ADN'. que estin compuestos por hlo-
ques quimicos que los cientificos llaman
bases.

Estas bases son de cuatro tipos: A,
C, Gy T -las iniciales de los nucledtidos
Adenina, Citosina, Guanina v Timina-,
cuyo orden o secuencia a lo largo del
ADN. determina la informacion genéti-
¢a del individuo. Dicha con otras pala-
bras. al igual que el orden de las letras
de un texto contiene su informacion
documental, el orden de las bases del
ADN, contiene toda la informacién
genética del individuo.

Secuenciar, identificar y leer la in-
formacién codificada por dichas bases
es el objetivo  del Proyecto Genoma
Humane, nombre que agrupa a los or-
ganismos priblicos de diversos paises y
(que esti financiado principalmente por
los Institutos Nacionales de Salud de los
EEUU y la fundacién britanica Welcome
Trust. Paralelamente a este proyecto,
cabe sefalar que las empresas privadas
han mostrado un gran interés en este tipo
de investigacion.

Precisamente una de estas empresas,
la PE Celera Corporation, sorprendié en
marzo del 2000 a la comunidad cienti-
fica internacional al secuenciar, por pri-
mera vez en la historia, el genoma de
una persona; es decir, al poner en orden
las letras quimicas que constituyen sus
genes. Sin embargo, debido a la técnica
empleada, ef shotgun®, los datos de es-
tas secuencias quedaron  repartidos en
unos 50 millones de fragmentos, que
formaban un gran puzzle que aiin habin

que ordenar. Pues bien, a finales de ju-
nio de este ano se ha dado un paso méds
en la ambiciosa carrera que tiene como
destino conocer los misterios del hom-
bre, con la presentacion del primer bo-
rrador de genoma humano.

3.LANUEVA CAJA DE PAN-
DORA: LA INGENIERIA
GENETICA Y EL GENO-
MA.

Los nuevos descubrimientos de la
ingenieria genética® v de la biologia
molecular plantean un dilema de dificil
solucion: cémo conseguir el equilibrio
entre los avances de la investigacion y
la proteccion de los derechos humanos.
Efectivamente, mientras que por un lado
se abren caminos para vencer enferme-
dades hereditarias, por otro aumenta el
temor a que la manipulacién genética
pueda dar lugar ala seleccion de per-
sonas sobre la base de criterios genéticos
en aras de intereses meramente econé-
micos o, lo que es peor, de la clonacion
de éstas para el comercio de sus drga-
nos.

Una vez que se reconstruya por com-
pleto y de forma definitiva el genoma
de un individuo, no habrd misterios so-
bre el ser humano. Podremos saber por
qué se desarrollan sus enfermedades
genéticas y como evitarlas. Asimismo,
los diagnésticos serdn mucho mds rdpi-
dos y certeros e, incluso, se podrin crear
nuevos medicamentos lerapéuticos so-
bre la base de los genes causantes de las
enfermedades”.

Sin embargo, como ya apuntamos,
todos los descubrimientos y avances
implican peligros para el hombre, lo que
explica el recelo con que algunos mi-
ran el desarrollo de la ingenieria
genética’, Efectivamente, el mayor y
mejor conocimiento del genoma huma-
no 1os ofrece mds informacién sobre las
caracterfsticas fisicas, psicologicas y las
posibles enfermedades que pueda pade-
cer una persona’, informacidn ésta, que
puede ser utilizada con fines mercanti-



listas, como ya ha sucedido en EEUU.
Efectivamente. miles de americanos han
padecido la discriminacién de compa-
fifas de seguros por razones genéticas;
aquéllas. aprovechindose de la informa-
ci6n genética de las personas que pre-
tendfan asegurarse. les negaban su co-
bertura o aumentaban sus primas depen-
diendo del riesgo a desarrollar determi-
nadas enfermedades genéticas’.

Para evitar estas situaciones. son
muchos los Estados que ya han fijado
controles a la investigacion y a las nue-
vas técnicas de la ingenierfa genética'®,
Sin embargo, de poco vale esta protec-
cién si. en la prictica, no va acompa-
fiada de una proteccidn internacional, ya
que Csta es la Gnica que puede garanti-
Zar una respuesta homogénea y unifor-
me ante los nuevos desaffos.

4. LA PROTECCION IN-
TERNACIONAL DEL GE-
NOMA HUMANO.

En los dltimos afios las organizacio-
nes internacionales han establecido nor-
mas y disposiciones encaminadas a la
proteccion del genoma humano. Sin
embargo, en la mayoria de los casos la
reglamentacién ha ido a remolque de los
acontecimientos.

4.1. La Unién Europea.

De toda la reglamentacién hecha
hasta el momento en el dmbito de 1a UE
destaca la Decisién del Consejo de 29
de junio de 1990, por la que se adopta
un programa especifico de investigacion
ydesarrollo tecnoligico en el campo de
la salud y del andlisis del genoma hu-
mano. Este programa establece como
objetivos el perfeccionamiento de las
nuevas biotecnologias para el estudio
del genoma humano y la adopcion de
medidas saciales, juridicas y éticas que
regulen la utilizacion de los resultados
que se obtengan. Ahora bien, dicho pro-
grama establece que en la investigacion
que se lleve a cabo no se podrin alterar
«las células germinales o de cualquier

estado de desarrollo embrionario» para
modificar hereditariamente las caracte-
risticas penéticas del hombre!'.

En este sentido también cabe desta-
car la labor de la Comision Europea, la
cual cred en 1991 el Grupo de Asesores
sobre Aspectos Eticos de la Biotec-
nologia?, que han abordado en varias
ocasiones cuestiones relativas a la in-
vestigacion sobre embriones humanos
y el genoma humano'. Por otra parte,
también hay que destacar lo dispuesto
por la Directiva 98/44/CE del Parlamen-
to Europeo y del Consejo de 6 de julio
de 1998 relativa a la proteccion jurtdi-
ca de las invenciones biotécnicas, cuyo
articulo 5 establece que «el cuerpo hu-
mano en los diferentes estadios de su
constitucion y de su desarrollo, asi como
el simple descubrimiento de uno de sus
elementos, incluida la secuencia parcial
de un gen, no podrédn constituir inven-
ciones patentables» y que «un elemen-
to aislado del cuerpo humano u obteni-
do de otro mediante un procedimiento
téenico, incluida la secueneia de un gen,
podrd considerarse como una invencion
patentable. aun en el caso de que la es-
tructura de dicho elemento sea idéntica
ala de un elemento natural»'.

4.2, Consejo de Europa.

Por su parte el Consejo de Europa
ha elaborado diversos documentos que
de forma directa o indirecta, regulan la
materia que venimos estudiando. En este
sentido destacan la Recomendacion
934(1982) sobre ingenierfa genética,
que establece que «los derechos a la vida
y a la dignidad humana protegidos por
los articulo 2 del Convenio Europeo
sobre Derechos Humanos implican el
derecho a heredar un patrimonio genéti-
co que no haya sido manipulado» o la
Recomendacidn 1046(1986) sobre la
utilizacion de los embriones y fetos hu-
manos con fines diagnosticos, terapéu-
ticos, cientificos, industriales y comer-
clales, por Ja que la Asamblea del Con-
sejo de Europa recomienda a la Comi-
sion de Ministros invitar a los Gobier-
nos de los Estados miembros «a prohi-

logia en los derechos ¥ libertades
de los individuos vid, PORRAS
DEL CORRAL., M.: «La impronta
de 1a hiotecnologia en ¢l Derecho:
una reflexidn en tomo a los dere
chos humanos», Biadtica y Ciencias
de la Salud, vol, I ndm. 1, 1994,
pp. 5-13.

" DARIO BERGEL, 8.; «Derechos
Humanos y Genética: los principios
fundamentales de la Declaracién
Universal sobre ¢l Genoma y los
Derechos Humanoss. en Revista de
Derecho v Genema Humano
(RGDHEN, univ. Deusto, Bilbao, pp.
31-60.

* Las compaiifas aseguradoras se
apravecharon del vacio legal exis-
tente en la Ley ADA de 1990 (Ame-
ricanos con discapacidades) que no
preveia su aplicacion al dmbito de
las compafitas de seguros. Un equi-
po médico de la Universidad Geor-
getown hizo un estudio, publicado
hace cuatro afios en Scrence, sobre
la base de datos estadisticos de 300
individuos con familiares afectados
por enfermedades genélicas. Los
resultados obtenidos foeron signi-
ficativos: el 25% de los encuestados
pensaba que se les estaba negando
seguros de vida; ¢l 22% que se les
estaba negando cobertura de segu-
1o de salud; 13% pensaba que se les
estaba privando de un tabajo por
razones genélicas; el 9% rechaza-
ban someterse a una prucha genética
de la enfermedad del pariente afec-
tadky; 18% norevelan la informacion
gendtica a la familia; y el 17% no
revelan esa informacidn a los
empleadores, vid, IANEZ PAREJA,
E.: Proyecios Genemna, aspecios
sociales v éticos, unv. Granada,
1999, En hup:/fwww.ugres/eianez/
Bioteenologia/eemedietie.html .

" Los Estados también han estable-
cido numerosas leyes al respecto,
como Austria (Ley de proteccion
del embridn humano de 1990, Ley
sobre la Medicina de la Reproduc-
cidn de 1992, Ley sobre teenologia
genética de 1994), Francia (Ley de
1 de julio de 1994, relativa al trata-
miento de datos nominativos que
tengan como finalidad la investiga-
cidin en ¢l dmbito sanitario; la Ley
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de 29 de julio de 1994, relativa al
respeto al cuerpo humane; o la Ley
relativa a la donacidn y atilizacion
de los elementos y productos del
cuerpo humano, a lus téenicas de re-
produccién asistida y al diagnéstico
prenatal de 29 de julio de 1994)
Espana (Ley 35/88, de 22 noviem-
bre, sobre téenicas de reproduccién
humana asistida; Ley Orgdnica 5/92
de 29 de octubre, de regulacion del
tratamiento automatizado de datos de
caracter personal; Ley orgdnica 10/
95, de 23 de noviembre, del Cadigo
Penal), Vid, BERNAT, E.: «Aspectos
legales de los avances en genética
humana. Un punto de vista avs-
triaco» en RDGH, nim. 3, univ.
Deusto, Bilbao, 1995, pp. 37-44 y
MICHAUD, 1.: «Las nuevas leyes
francesas sobre la Bioética», en
RDGH, mim. 3, univ. Deunsto. Bil-
buo, 1993, pp. 297-300.

"' DOCE nim. L. 196, de 26 de julio
de 1990, pp. 8 y ss. Este ha sido el
motivo de la interposicion de vartas
preguntas escritas a la Comisidn:
preguntas escritas nam. 1357/95 y
nim. 510/95 interpuestas por Sr. Jasé
Valverde Lopez (DOCE nim. C 190
de 24 de julio de 1995, p 47 y
DOCE nim. C 152 de 19 de junio
de 1995). Otras preguntas relaciona-
das con ¢l tema del genoma humano
son: la pregunta escrita ndm. 2749/
93, presentada por Sr. Hiltrud Breyer
a la Comision (DOCE nom. C 234
de 22 de agosto de 1994, p, 62 y 55,)
y la pregunta, también escrita y pre-
sentada @ la Comision, de St Jean-
Pierre Raffarin (DOCE ntim. C 035
de 11 de febrero de 1990, p. 52).

1" Antes de 1991 la reglamentacion
ha sido escasa, siendo las mds im-
portantes: la Recomendacion 82/
472/CEE del Consejo, de 30 de ju-
nio de 1982, relativa al registro de
1os (rabajos en los que intervenga ¢l
dcido desoxirribonueleico recombi-
nante, con la que se pretende con-
trolar las investigaciones con ADN
(DOCE, nim, L 213 de 21 de julio
de 1982, pp. 15-16); y 1a Resolucidn
sobre los problemas élicos y juridi-
cos de In manipulacién genética, de
16 de marzo de 1989, donde el Par-
lamento Europen expresd «su deseo
de que se defing el estatuto juridico

bir todo aquello que pudiera ser consi-
derado como utilizacion indeseable o
desviacion de estas técnicas incluyen-
do la ereacion de seres humanos jdénti-
cos por clonacion o por cualquier otro
método» .

También destacan en el ambito del
Consejo de Europa la Recomendacién
1240 (1994) relativa a la recomendacion
y patentabilidad de los productos de ori-
genhumano y el Convenio de 4 de abril
de 1997, para la proteccion de lps De-
rechos Humanos y de la Dignidad del
Ser Hwmano con respecto a las aplica-
clones de la Biologia y la Medicing, que
prohibe «cualquier forma de discrimi-
nacion contra una persona basada en su
herencia genética» y afirma que cual-
quier intervencion que pretenda modi-
ficar el genoma humano «s6lo podri lle-
varse a cabo si es con fines preventivos,
diagnosticos o terapéuticos»'". Los re-
dactores de este Convenio olvidaron
incluir cualguier referencia a la clona-
cion, lo gque motivo que siete meses des-
pués de su realizacién se aprobara el
Protacolo Adicional al Convenio de
Derechos Humanos y Biomedicina, so-
bre prohibicién de clonar seres huma-
nay, de 6 de noviembre de 19977,

4.3. Nivel Universal

En el dmbito de las Naciones Unidas
se han multiplicado los esfuerzos para
controlar las aplicaciones obtenidas en
el campo de la biclogia molecular v de
la genética. En esta linea, la Comisién
de Derechos Humanos de las Naciones
Unidas ha aprobado, en marzo de 1993,
una resolucion por la que se invita a los
Estados a cooperar para evitar que la
utilizacion de los nueves descubrimien-
tos pueda lesionar los derechos del hom-
bre. Asimismo, la resolucion instaalos
Gobiernos, las agencias y otros organis-
mos de las Naciones Unidas, v especial-
mente a la UNESCO, a que informen de
las nuevas actividades que se lleven a
cabo en este terreno'™.

De teda la actividad desarrollada por
la UNESCO, destaca la Declaraciin

Universal de los Derechos Humanos de
las Generaciones Futuras, de 26 de fe-
brero de 1994, elaborada en el transcur-
so de una reunion de expertos que fue
organizada, a peticion de la UNESCO,
por el Instinuto Tricontinental de la de-
mocracia Parlamentaria y de los Dere-
chos Humanos de la Universidad de la
Laguna'®, Esta declaracion, en su afdn
de proteger los derechos de las genera-
ciones futuras, prohibe expresamente,
ensuarticulo 3, causar dafio a cualquier
forma humana de vida «en particular
con actos que comprometan de modo
irreversible y definitivo la preservacion
de la especic humana, asi como el
genoma y la herencia genética de la
Humanidad». Pero sin duda alguna, lo
que ha constituido un hito historico en
materia de genoma humano ha sido la
Declaracidn sobre el Genoma Humano
y los Derechos Humanos de 1997, ala
que dedicaremos los siguientes epigra-
fes.

5. LA DECLARACION DE
LA UNESCO SOBRE EL
GENOMA HUMANO Y
LOS DERECHOS HUMA-
NOS DE 1997.

5.1 ;Por qué una Declaracidn sobre
el Genoma Humano y los Derechos
Humanos?

La opinion piiblica se ha mostrado
desde un principio muy sensible a los
avances del progreso cientifico y médi-
co -especialmente en lo concerniente a
la reproduccion humana y a la manipu-
lacion genética-, y ha demandando me-
didas de proteccion. Esto ha hecho que
los Gobiernos de los distintos Estados,
que tradicionalmente han visto con bue-
nos ojos el desarrollo de la investiga-
cién y de las tecnologias en el campo
de la genética, hayan establecido leyes
en las que se fijen nuevos limites
juridicos y éticos. Incluso, algunos Es-
tados se han dotado de comités de ética
para dar respuesta a los interrogantes
que se puedan plantear en el futuro; éste
hasido el caso de Egipto. EEUU, Fede-



racion de Rusia v el de algunos Estados
europeos™,

Desde el punto de vista internacio-
nal, la Organizacién de Naciones Uni-
das también ha mostrado su preocupa-
¢ion por la desproteccion a la que estd
somelido el hombre, ya que ni la De-
claracion Universal de Derechos Huma-
nos de 10 de diciembre de 1948, ni los
Pactos de 1966, en el Pacto internacio-
nal de Derechos Econdmicos, Sociales
y Culturales de igual de fecha, ni la
Convencién sobre los Derechos del
Nino de 20 de noviembre de 1989, ni el
Convenio Europeo para la proteceién de
los Derechos Humanos, firmado en
Roma el 4 de noviembre de 1950, ofre-
cen actualmente una proteccion eficaz
y adecuada en este terreno.

Ese intercs de proteccion motivd la
creacion, en 1991, del Comité interna-
cional de bioética (CIB) con la doble
misién de. por una parte. fomentar un
debate a escala mundial sobre las inci-
dencias éticas, juridicas y sociales del
desarrollo de la biomedicina y de pre-
pardr un instrumento internacional que
enunciara los principios éticos aplica-
bles a la genética humana. En el seno
de este Comité se elabord, después de
nueve sesiones, un texto enel que par-
ticiparon personalidades del mundo
cientifico, juridico, politico y econdmi-
co, siendo consultadas, ademis, organi-
zaciones internacionales gubernamenta-
les, no gubernamentales, comités nacio-
nales de ética, universidades, y centros
de investigacion, De esta forma la
UNESCO, fiel a su compromiso!, adop-
16 en Paris, el 11 de noviembre de 1997,
la Declaracién Universal sobre el
Genoma Humnano y los Derechos Hu-
manos, conyirticndose en el primer texto
de vocacion universal que aplica los
principios de los derechos del hombre a
las posibles intervenciones que puedan
realizarse sobre el genoma humano®,

5.2. Objetivos y fines de la Declara-
cidn.

La Declaracion de 1997% se basa en
tres pilares fundamentales: la proteccidn

de la persona himana, la promocicn del
conpeimiento e investigacion del geno-
ma humare y, por dltimo, la solidari-
dad y cooperacian internacional. Efec-
tivamente, la Declaracion se basa, ante
todo, en la proteccién de la dignidad del
hombre™, considerando el patrimonio
genético de la especie humana como un
valor en si mismo, digno de la maxima
proteccitin®,

Ahora bien, el texto reconoce que esta
protecciGn no debe entenderse en detri-
mento del avance de la ciencia, de ahf
que la Declaracién tenga como segundo
pilar el de la promocién e investigacion
del genoma humano y, por consiguien-
te, invite a los Estados a «tomar las me-
didas apropiadas para favorecer las con-
diciones intelectuales y materiales pro-
picias para el libre gjercicio de las acti-
vidades de investigacion sobre el genoma
humano» y a fomentar «las investigacio-
nes encaminadas a identificar. prevenir
v tratar las enfermedades (...)»".

Por iiltimo, el texto de la UNESCO
apela a la solidaridad y a la cooperacion
cientifica y cultural entre los paises
industrizlizados y los del tercer mundo
a fin de que el progreso econémico y
social pueda repercutir en beneficio de
todos, Este tercer pilar, el de la solidari-
dad y cooperacion internacional, refle-
ja el interés de la UNESCO por evitar
un aumento de la desigualdad a nivel
mundial. En este sentido no podemos
olvidar que la mayoria de la poblacion
del planeta vive en paises subdesarro-
llados 0 en vias de desarrollo, donde no
hay una atencién médica elemental. Si
a estos paises no se les hace participes
de los nuevos descubrimientos, la po-
blacion mundial podria quedar dividi-
daentre los genélicamente superiores y
los genéticamente inferiores™.

5.3. Estructura.

La Declaracién comprende un pre-
imbulo y 25 articulos, los cuales se re-
agrupan en seis secciones cuyo titulo
indica su objeto. La seccién primera,
cuyo titulo es la dignidad humana ¥
genoma huamano, incluye del articulo 1

del embrién humano con objeto de
garantizar una proteccion clara de
la identidad genéticas al entender
que «una modificacion parcial de la
informacidn hereditaria constituye
una falsificacién de la identidad de
la persona que, por tratarse ésta de
un bien juridico personalisimo, re-
sulta irresponsable e injustificadas,
vid. PORRAS DEL CORRAL, M :
«El derecho al patrimonio genético
humano no manipulados, en Cien

cia, Teenologta, Sociedad: contribu-
cidn para una cultura en paz, Gra-
nada. 1997, p. 358.

'* LENOIR, N.: «La legislacidn
francesa, europea ¢ internacional
sobre Bioéticar, en RDGH, unv.
Deusto, Bilbao, pp. #9-90,

“DOCE num. L. 213 de 30 de julio
de 1998, pp. 13-21. Con esta Direc-
tiva se ha querido hacer frente ala
politica que sobre patentes tiene los
EEUU, que actualmente ya haacep-
tado mds de 700 patentes basadas
en genes humanos. Con la Directi-
va se pretende evitar la patente de
un gen «zn crudo», dando luz ver-
de a que pueda patentarse la forma
de obtener su secuenciacion o la
forma de usar los genes para desa-
rrollar nuevos firmacos o terapias.

" Texts of tie Council of Europe on
Bioethical matters, Council of
Europe. CDBI/INF (93) 2 Rev.
Strasbourg 1993

'" Anticulos 11 y 13 de la Conven-
cién sobre Derechos Humanos y
Biomedicina, vid. Documentos. en
REDGH nim. 7, unv. Deusto, Bil-
bao, pp. 237-246. Esta Convencitn
tiene como objeto definir los prin-
cipios ¥ normas generales del ser
humano en relacién con la aplica-
cion de la biologfa y la medicina,
vid. LENOIR, N.: «Normativa fran-
cesa, europea ¢ internacional en
materia de bioéticav, REGH, nim.
1, univ. Deusto, Bilbao, 1994, pp.
R8-89.

" En otro orden de ideas, cabe se-
fialar que la actividad del Consejo
de Europa no ha cesado con estos
Convenios, como demuestra las
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Glimas iniciativas de la  Comi-
sion de la Ciencia y Tecnologia de
la Asamblea parlamentaria. Vid. hitp:
fistars.coe.fr/ac/compress/CPO0/
2631(2000).htm. En esta direccitn
puede verse un comunicado de pren-
sa que afirma que «La Commision
de la Sciencie et de la Technologie
de I'Assemblée parlementaire a
adopté aujourd’hui un rapport con-
cernant les progres et les applications
futures de la biotechnologie sur la
matiére vivante. Ce rapport qui doit
étre débattu en sednce plénaiére de
I"Assemblée en juin prochain, sou-
ligne I'importance deu principe de
précaution camme prncipe commun
de décision en raison, notamment,
des éventuelles conséquences pour
dautres formes de vie sur 1'éco-
systémie de la terre et sur 1'humanité
elle-méme(...)».

""LENOIR, N.: opud. cif, pp. 91

" VASAK, K.: «Ladeclaracion uni-
versal de los derechos humanos de
las generaciones futurass, RDGH,
niéim. 1, univ. Deusto, Bilbao, 1994,
pp. 221-231.

“ http:/iwww.imesco.org/opi/29gen-
conffwhy.htm

' El compromiso adquirido por la
UNESCO y que se recoge en las re-
soluciones 22 C/13.1, 23 C/13.1, 24
€131, 25 €/5.2,25 C.3, 27.Cf
5.15,28CH0.12,28C2.1 y28 02
es el wde promover y desarrollar la
reflexion ética y las actividades
conexas a las consecuencias de los
progresos cientificos y téenicos en
el campo de la biologia y de la
genética». Vid Preambulo de la
Declacracion en RDGH, nim. 7,
univ, Deusto, Bilbao, pp. 247-252.

“ ¥id supra nota 20.

™ El texto de la Declaracién puede
encontrarse en Documentos, RDGH,
nam. 7, univ. Deusto, Bilbao, pp.
247-252

* La Declaracidin reconoce en su ar-
ticulo 1 que «el genoma humano es
la base de la unidad fundamental de
todos los miembros de la familia

al 4; la seccidn segunda, derechos de las
personas interesadas, del articulo 5 al
9; la seccidn tercera, investigacion so-
bre el genoma humano, del articulo 10
al 12; la seccién cuarta, condiciones del
ejercicio de la actividad cientifica, del
articulo 13 al 16; la quinta, solidaridad
¥ coeperacidn internacional, del 17 al
19 y finalmente, la seccidn sexta, fonren-
to de los principios de la Declaracion,
los cinco tltimos articulos de la Decla-
racion (del articulo 20 al 25)%,

En otro orden de ideas, su Predm-
bulo sefiala que los objetivos que persi-
gue dicha Declaracidn no son contra-
rios a los principios recogidos en la
Constitucion de la UNESCO —principios
democraticos. de la dignidad, igualdad
Y del respeto mutuo de los hombres- y
ademds , se incardinan en ¢l camino
abierto por la labor que sobre esta ma-
teria ha venido desarrollando las Nacic-
nes Unidas.

5.4. Defensa y prateccion de los Dere-
chos Humanos.

Uno de los pilares de la declaracién
es, como ya vimos, la defensa de la dig-
nidad humana, que constituve una gufa
insoslayable para interpretar y aplicar
los principios de dicha declaracian, Pro-
tegiendo la dignidad humana, que es ¢l
sustrato de los todos los derechos y li-
bertades del hombre, se protege también
el derecho a la herencia genética, que
pertenece a la categoria de los derechos
de la tercera generacion™,

Ahora bien, a pesar de esta amplia
Prowecion, fa oeclaracion proege g
forma expresa determinados derechos,
entre los que destacan el derecho a la
informacién, a la intimidad, y a laigual-
dad o no discriminacién. El derecho a
la informacién y el derecho a la intimi-
dad, estin protegidos por el articulo 15
apartado a) y el articulo 7 de la declara-
¢idn, que exige en todas investigacio-
nes que se realicen sobre el genoma
humano «el consentimiento previo, li-
bre e informado de la persona interesa-
da" y «la confidencialidad de los datos
genéticos de las personas afectadasy.

El derecho & la igualdad y no discri-
minacion estd recogido en el articulo 6,
donde se afirma categoricamente que
“nadie podrd ser objeto de discrimina-
ciones fundadas en sus caracteristicas
genéticas”. Por ltimo, en el caso de que
los derechos y libertados del hombre
hayan sido violados, el articulo 8 esta-
blece que toda persona tendrd el dere-
cho «a una reparacion equitativa al dafio
del que haya sido victima”.

6. CONCLUSIONES

Ortega y Gasset decia que la histo-
riat de la técnica es la historia de la
maodificacion del entorno para adaptar-
lo al hombre y a sus objetivos. Pues bien,
en este proceso de adaplacidn, el hom-
bre ha sometido la naturaleza a un pro-
ceso general de cambio, quedando la
naturaleza humana como el inico reduc-
to infranqueable, en el que, por limita-
ciones técnicas y principios morales,
nadie se aventuraba a entrar. Asi estaba
la situacion hasta hace unos anos. Sin
embargo, ¢l desarrollo de la ciencia y
los nuevos conocimientos en materia del
genoma humano han alterado el esque-
ma fundamental de nuestro progreso. En
un futuro préxima la ciencia podria co-
nocer todos los seeretos de la naturale-
zahumana y modificarla sin dificultad,
Dicho en otras palabras, dentro de poco
el hombre podria connrolar el destino de
sit especie,

Ante esta situacion, los Estados y
algunas organizaciones internacionales
han establecido, como hemos visto. dis-
pumiainny paw prowga e gl
humana frente al inmenso poder de Ia
tecnociencia y de los grandes intereses
econdmicos. Entre todas las disposicio-
nes, destaca la Declaracién Universal
sobre el Genoma Humano y los Dere-
chos Humanos de 1997, que podria
constituir en el futuro el primer gran
referente histérico.

Por otra parte, uno de los logros més
importante de dicha Declaracion ha sido
el equilibrio que se ha conseguido entre
la defensa de los derechos v libertades




del hombre y la promocién de la in-
vestigacion cientifica. Creemos que de-
claraciones como éstas podrian contri-
buiren la proteccién de los derechos del
hombre en el campo de las nuevas tec-
nologias y de la investigacién del
genoma humano, va que sus disposicio-
nes servirfan de referente a los distintos
Estados a la hora de legislar sobre este
tema. Esto, a la postre, supondria que
hubiera una cierta uniformidad entre los
distintos ordenamientos internos.

humana ¥ del reconocimiento de su
digndad y diversidad inirfnsecas»,
asimismoel articulo 2 en su aparta-
do b) reconoce que «esta dignidad
impone que no-se reduzea a los in-
dividuos a sus caracteristicas gené
ticas ¥ que se respete su cardcter
gmico y su diversidads, otros arti-
culos donde también se hace refe-
rencia a la dignidad humana son 6,
10, LE, ¥ 15 de dicha Declaracidn,
vt nota 23,

= El articulo 1 de la Declaracion
afirma que «el genoma humanao es
el patrimonio de la humanidads. En
este sentido GROSS ESPIELL, pre-
sidente de la Comisior juridica del
Comité Internacional de Bioénca de
la UNESCO, afirma que «el hecho
de que se proclame que ¢l penoma
humano es un patrimonio comuin de
la Tumamdad, reafirma los dere-
chos y deberes de cada ser homano
sobre su patrimonio genético, que
ensuindividual intransferible e irre-
nunciable, interesa a ln Humamdad
colera que a S Vez, en cuanto suje-
tode Derecho y en cuento Comuni-
dad Internacional juridicamente or-
panizada, lo protege, garantiza y
asegura que no pueda ser objeto de
ninguna apropiacion o disposicién
por pingtin otro individuo ni por
ninguna olra persona colectva, -
mese Estado, Nacian o Puehlos, Vid,
GROSS ESPIELL, H.: «El patrimo-
nio comin de la Homanidad v el

genoma humano», ROGH, nim. 3,
uniy. Deusto, Bilbaa, 1995, pp. 21-
103,

* Anticulo 14 de la Declaracidn, vid
sipra nota 20,

7 KISHORE, R.: «El genoma hu-
M¥ane: promesas, preacupaciones y
controversias, KDGH, niim. 6, univ,
Deusto, Bilbao, p. 87,

™ Vid. supra nota 20

" No hay un acuerdo entre los au-
tores @ la hora de establecer una
tipologia de fos derechos humanos,
sinembargo es [recuente distinguir
entre tres categorias de derechos: los
derechos civiles y politicos; dere-
chos ecandmicos, sociales y culu-
rales; y en tercer lugar, los derechos
de solidaridad, también conocidos
como derechos de la rercera gene-
racidn. Dentro de estos dltimos estq
el derecho a la paz, el derecho al
desarrollo, al medio ambiente, ete.
Esta clasificacion la podemos en-
contrar en VASAK, K. «Le dron
international des droits de 1'hom-
mes, Academie de Droit Inter-
national, Recweil des Cours, IV T,
140, pp. 333-415. Para un estudio
miis detallado vid, PORRAS DEL
CORRAL, M.: «El derecho al ...,
ap.cit, p. 353 y DARIO BERGEL,
S.: op. cit, pp. 40-41,



