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l. INTRODUCCIÓN 

Desde que la c icn~ia pudo emraren 
el núcleo de una célula y cono~cr la c~­
lructura de. u ADK, se han dc~van~X:i ­

do las barreras que impedían estudiar el 
patrimonio genétko del individuo. E~ta 

circunstancia y Jos últimos avance~ en 
la ciencia de la vida -la fecundación in 
1•irm, la clonación de mamffcro' 1 y es­
pecialmente, la secuenc1ac ión de l 
genoma humano2- han abierto un hori­
zonte amplfsimo de pm.ibilidades para 
el hombre . . '"'vlte esta situación la comu­
nidad internacional trata de responder a 
los siguientes interrogantes: ¿hasta dón­
de ~s lícito que lleguen los científicos 
en la exploración de Jo~ secreto~ de la 
vida?: ¿cómo proteger los derechos y 
libertades del hombre frente a las ini'CS· 
tigncioncs cicn tílic;Is~: ¿quién debe de­
temlinar cuándo un experimento es 6ti­
co o no? ... 

Este aniculo tiene como objeto cs­
tudJar la protección intemHcional do.:! 
genoma ante los descubrimientos reali­
zados por las Cienci~ de la 'ida. Asi­
mismo, analizaremos los lími tes que se 
han establecido a la ingeniería genética 
y a las aplicaciones de sus resultados en 
el ámbito internacional. Para ello, nos 
centraremos. principalmente, en la ac­
tividad desarrollada en los últimos años 
por el Consejo de Europa. la Unión Eu­
ropea y la UI\TESCO. 

Umvcr<i<L1d de Cllrdoba 

1-1 pñmcm clonación de un ma­
lllífcro fu~ Uc1 ada a ~aho porcl lns­
IIIUIO Ro,! m de Edimburgo en fc­
brCI\1 de t997. É'Ic logró obicncr 
una O\~j:\ por clonacaón. 1n oveJ.l 
Doll). ap;uurdc una <:élula m:unaña 
de una oveja aduha. A>imi.lmo. h.1 
!tldO C"'IC 111\litU(Q el que ha prolU· 
gon11~do la ll!lrma clonación de un 
manufe10, \.', tU VCl han Mdo CinCO 

ccrd•>~ -cinco cerdtta-.; hembra ~ 

"Mi l lc ... »Chri ~lU». uAic.'.ill». 
.. CaJTCin y O(Dotconh,-. cfectund:'l en 
morzo de este uilo en Blud,,burg. 
t..;I c lona rón de cerrlo' ha SI del btcn­
I'Cnidn no ;ólo por ;u comñbuci6n 
ni conocJmicnto ciemrr'ico b:í~1co. 
; ino I ambi~n porque con>Iiiuyc lu 
meJor C\J)\!mnn de mil e" de pcr,o­
nas que C!lpcl.lll recibir un nucvu 
conuón. hrgn.do o rii\ón. Pnr:l eJ,cr 
hurmmo. d ce1 do e~ un donante de 
(•rgano\ ca,l pertccro. Y" que ~u" 
&gó\P()(; -.,on idémico) en tum~aiw y 
func1ón. Ahor:t h1en. en alguno\ 
Cj~o,cl organi!trno dcl )cr laumaoo 
reacc1on3 Violent~mente contra ele­
mento-, C"<trniio'. E' to hace qu~.: lo~ 

órgano< rrMsplaniado; de cerdo' 
sean alac;:u:los pur el sistema mmu· 
nológrc'O. pudiendo morir en horas 
~~ individuo que lo> recibió. La 
clonación de cerdo; puede ayudar 
a r..:lloh er eso~ ob:,táculos. Ahorn 
que <e ,,,he clonar cerdos. el s i­
guiente pa~o ~ro rc!<~olvcr gcnélica­
menlc su~ incomp.l1ihilidades con el 
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org~ru¡¡mo humano y cnar anlllltllcs 
dc\t inado') unican1ente al trans.pl3n· 
h! E.\ (0 se podrá con~cgu•r creando 

cerdo~ ~tnlrit"am~nl~ HJmpat1bl~s 

con el mdl\ iduo que recoba los ór­
yano!i 

' Lll cmpn:\3 pn •<i<la C'clcr:¡ ha lo­
grado ~ucn<.iar. por primer:. \-Cl. 

el gcnomu de un ser hmmtno. 11ü/, 
•1...1 ernprc,a pmoda C'clcm logro 
por pn mLTa v.;t ~c~ucnciar e l ~cnoa 
mn humano•, Ef. PAfS. vieme- 7 de 
abril de 2000. 

El ADN e-.1 n1>1crinl del que es­
tán \.'ompUC!tto~ lo:, gen\..":,, El ADN 
e< un ~codo porque conoicnc fm f.>!n< 

b wo :leido nucleoco porque fue d., 
cuhi erto 1en 1 X71. por el qulmoco 
sui1.0 Friedrich Miescher) en cl mí­
c/~o de célula' del pus hum:mo. ¡:_, 
un dcido de\oxinibonucleico porqUé 
el ti/ Úcar que mantiene untdas a lrL' 
cndena!l de ba\e~ :,e llamn.th.•.sw.irri· 
i>oJa. o id. RUSSO. E y COVE. D.: 
lngtnit!d a genltira. Sut fiot y Pt!.sa­

fiiiiiJs. cd. 1\ luuwo. ~1udnd. 1999. 1'· 
57, nota l. 

~ Lrt , • .,trntegia empleado es conoci· 
da corno rlwrt:un (escopeta). que 
cons i' (C e n romper el gcnoma eo 
nullonc, de fngmcmos aJ a1 .. ar y lue­
go dctemunar el orden cxact~ (~e­
cucncia) de las lcii<l'> químicas de 
cadt\ fr..gm.::nto. \•id. t<L.1 empre-..1 
pnvada Cele m lollfll por pnmcru ve¿ 
St"Cltenciar el genOm:\ humano.,, m .. 
f 'llfS. vicmc' 7 abnl de 2.000. 

~ L3 1ngenicrht gen~ucn puede 
defin i r~e co111o la «tecnologra que 
permite at."'ldr los gl!ncs. tran~fcrir­
lo' a otro, célulru.. duplicarlo' yac­
oi varlos~. 1•id. NOS~AL. ú J. V.: Los 
Un11U>S de la mwdp tllod Un gt•néticn. 
cd. Gcdosa.llnrcclona. 19~. p. 184. 

' l'am un estudto> má' dc1all•do de la 
labor <le la ciencia en el descubri­
miento de la información genética y 
>U repercu;ión en In lucha conom 
cnfcm•cdudcs vil/. COOKSON. W.: 
Co':ftdores de Genes. Lo (ll'M ium del 
~t~oomn . cd. Pirám~dc S.A. Madrid. 

r Parn un eo;;w dio de 1:1 -: cono;;ccuen­
c ius dt..: los av1U1..:cs de la IJIOI.ccno-
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2. IDEAS GENERALES SO­
BRE EL GENOMA HU­
MANO. 

El genoma hum<mo es el conjulllo 
de genes que caraclerizan al hombre y 
que dirigen su desarrollo de. de que un 
óvulo es fecundado. El código genélico 
del M:r humano cslá conlenido en los .J6 
cromosomas que habit:ln en el núcleo 
de nuestras células. Estos cromo omns 
son moléculas de ácido dcsoxirri­
bonucleico. más conocido por su:. sigla' 
A DN'. que están compuestos por blo­
ques qufmicos que lo' cientílicos llaman 
bnses. 

Estas bases son de cnalro tipos: A. 
C. d y T -las iniciales de los nucleótidos 
Adeninn. Citosina. Guanina y Ti mina-, 
cuyo orden o sec~tencin a lo largo del 
ADN. determina la información genéli­
ca del individuo. Dicho con olras pala­
bras, al igual que el orden de las lwa~ 

de un lcxlo conlicnc su información 
documcnlal, el orden de las bases del 
ADN, conliene toda la información 
genética del indi1•iduo. 

Secuenciar. identificar y leer la in­
formación codificada por dichas bases 
es el objetivo del Proycc1o Genoma 
Humano, nombre que agrupa a los or­
gani ~mos ptíblicos de di"crsos paíse1 y 
que c~l:í li nanciado pri ncipalmenle por 
los Inslilu los Nacionales de Salud de lu:. 
EEUU y la fundación briltlnica \Vekome 
Trust. Paralelamenle a esle proyecto. 
cabe señalar que las empresas privadas 
han mostrado un gran imerés en este tipo 
de invesligactón. 

Precisamente una de es las empresas. 
la PE Ce lera Corporation, sorprendió en 
marzo del 2000 a la comunidad cienlí­
fica internacional al secuenciar, por pri­
mera vez en la hisloria, el gcnoma de 
una persona; es decir. al poner en orden 
las letms químicas que conslituyen sus 
genes. Sin embargo. debido a la técruca 
empleada, el slootgun•, los dalos de es­
las secuencias quedaron rcp:111idos en 
unos 50 millones de fr agmentos. que 
formaban un gran puz;,le que wín hobía 

que ordenar. Pues bien. a finales de ju­
nio de esre año se ha dado un paso más 
en la ambiciosa carrera que tiene como 
dc.>lino conocer los mi;lerios del hom­
bre. con la presenlación del primer bo­
rrador de genoma humano. 

3. LA NUEVA CAJA DE PAN­
DORA: LA INGENIERÍA 
GENÉTICA Y EL GENO­
MA. 

Los nuevos descubrirnicnlos de la 
ingeniería genélica' y de la biología 
molecular planlean un dilema de diffcil 
solución: cómo conseguir el equilibrio 
entre los avances de la invesligación y 
la prolección de los derechos humanos. 
Efeclivamente, mienlras que por un lado 
se abren caminos para vencer enferme­
dades heredilarias. por olro aumenta el 
1emor a que la manipulación genélica 
pueda dar lugar a la selección de per­
sonas sobre la base de crilerios genélicos 
en aras de inlere. es meramellle econó· 
micos o. lo que es peor, de la clonación 
de és1as para el comercio de sus órga­
nos. 

Una vez que se reconslruya porcom­
plelo y de forma delinitiva el genoma 
de un individuo, nu h~brá mislcrios so­
bre el ser humano. Podremos ~abcr por 
qué se desarrollan sus enfermedades 
genéticas y cómo evitarlas. Asimismo, 
los diagnósticos serán mucho más rápi­
dos y certeros e, incluso, se podr:\n crear 
nuevos medicamentos tcrapéulicos so­
bre la base de los genes cau~antes de las 
enfermedades'. 

Sin embargo. como ya apuntamos, 
todos los descubrimienlos y avances 
implican peligros para el hombre, lo que 
explica el recelo con que algunos mi­
ran el desarrollo de la ingeniería 
gené1ica7• Efecli vamenle, el mayor y 
mejor conocimiento del gcnuma huma­
no no; ofrece más información sobre las 
caraclerfslicas ffsicas, psicológicas y las 
posibles enfermedades que pueda pade­
cer una persona8, información ésta, que 
puede ser utilizada con fines mercanli-



listas, como ya ha sucedido en EEUU. 
Efectivamente, miles de americanos han 
padecido la discri rnirwción de compa­
ñías de seguros por razones genéticas; 
aquéllas. aprovechándose de la informa­
ción genética de las per~onas que prc­
tendfan asegurarse. le~ ucgaban su co­
benura o aumentaban sus primas depen­
diendo del riesgo a desarrollar determi­
nada~ enfem1edades genéticas•. 

Para evitar estas snuaciones. sun 
muchos los Estados que ya han fijado 
controles a la investigación y a las nue­
vas técnicas de la ingeniería genética10• 

Sin embargo, de poco vale esta protec­
ción si. en la prácúca, no va acompa­
ñada de una protección internacional, ya 
que ésta es la tinica que puede garanti­
zar una respuesta homogénea y unifor­
me ante los nuevos desafíos. 

4. LA PROTECCIÓN JN­
TElli~ACIONAL DEL GE­
NOMA HUMANO. 

En los últimos años las organizacio­
n~ internacionales h<tn establecido nor­
mas y disposiciones encaminadas a la 
protección del genoma humano. Sin 
embargo, en la mayoría de los casos la 
reglamentación ha ido a remolque de los 
acontecimientos. 

4. t. J.a Unión Europea. 

De toda la reglamentación hecha 
hasta el momento en el ámbito de la UE 
destaca la Decisión del Consejo de 29 
de junio de 1990, por la que se adopta 
un pro~rama específico de im·esligacitin 
y desarrollo tecnolligim en el campo de 
la .l'olud y del au6/isis del genoma lru· 
numo. Este programa establece como 
objetivos el perfeccionamiento de las 
nue,•as biotecnologías para el estudio 
del genoma humano y la adopción de 
medidas ~ociales, jurídicas y éticas que 
regulen la uti lización de los resultados 
que se obtengan. Ahora bien, dicho pro­
grama establece que en la investigación 
que se lleve a cabo no se podrán alterar 
<<las células gem1inales o de cualquier 

estado de desarrollo embrionario>> para 
modificar hcreditari:mlcnte las caracte­
rística~ genética~ del hombre11 • 

En eMe sentido tambrén cabe desta­
car la labor de la C'omi,ión Europea. la 
cual creó en 1991 el Grupo de Asesores 
sobre Aspectos Etico~ de la Biotcc­
nología '~ . que han abordado en varias 
ocasiones cuestiones relati vas a la in­
vestigación :.obre embriones humano:. 
y el gcooma humano". Por otra parte. 
también hay que dc,tacar lo dispue:.to 
porlaDirecliPa 981-14/CE del Parlamen­
to Europeo y del Consejo de 6 de JUlio 
de 1998 relativa a lo pmtección jurfdi­

ca de las im·enciones b10Tc!cnica~. Cli)O 

aniculo 5 establece que «el cuerpo hu­
mano en los diferente~ estadios de u 
constitución y de su desarrollo. así como 
el simple descubrimiento de uno de MIS 

elementos. inclu ida la ccucncia parcial 
de un gen. no podrin constituir tnven­
cioncs patcntables>> y que <<Un elemen­
to aislado del cuerpo humano u obteni­
do de otm mediante un procedimiento 
técnico. incluidn la secuencia de un g~ n . 

podrá considerarse como una invención 
patentable. aun en el cn~o de que la es­
tructura de dicho elemento sea idéntica 
a la de un elemento natural» 14

• 

4.2. Consejo de Eu•·opn. 

Por su parte el Consejo de Europa 
ha elaborado diversos documentos que 
de forma directa o indi recta, regulan la 
materia que venimo' estudiando. En c~t.: 
sentido destaca n la Recome11dac1611 
934( 19íl2¡ sobre inge11ierfa genélica, 
que establece que «los derechos a la vid:l 
y a la dignidad humana protegidos por 
los aniculo 2 del Convenio Europeo 
sobre Derecho. Humanos implican el 
derecho a heredar un patrimonio genéti­
co que no haya sido manipulado>> o la 
Recomendación 1046( 1986) sobre la 
utilr:nción de los embriones y [eros /m-
11/GIIOS con fines diaglllí.,zicm, lerapiu­
ticos, ciemíficos, indusl rioles y comer­
ciales. por la que la Asamblea del Con­
sejo de Europa recomienda a la Comi­
sión de Ministros invitar a los Gobier­
nos de los Estados miembros <<a proh i-

togí~ en lo, derecho, y hbenadcs 
de lo; mdiYiduo< 1 rcl. PORRAS 
DEL CORRAL.. M.: •Ln un¡>ron ~' 
de ta b1rnccno to~fa rn el Derecho: 
una retle.~1ón en lomo a lo' dcR' 
~ho~ humanos~. Hwltirn l Ci~nchM 
ti< /u Salud. \Ot l. num. l. 1994. 
pp. j.t]. 

' DARlO BERGEL. S.: • Derechos 
l lurn:mos ~né1 ic:1· lo:-, prin c1p1~ 
fundo.ml!Illale!. de In Declar .. eiún 
Uni\'\!r"'al \obre el Gcoom:t y lo!\ 
O..-... echo' Hunumo\ .. en R~,·i:,tad<­

/) t'r~chn ) (;ni(WW 1/umano 
rRGDHI. uni• Dcu,ro.ll i tb~v. pp. 
J t-W. 

" Lac.. oomp.ulín' :l)CgurJJorns ¡¡;e 

apro"cdurun del v.tcfo lcg:t.l C'=ic;­
tcnlc en la Ley A DA de 1990 (Ame· 
ncanos oon dJ\Cap..1C1CL,de~) que no 
pre\da SlJ aplu.ncton ni ñmbtto de 
las comp.1ñ1as de ,e guros. lln eqUI· 
po médico de 111 Uruvcr;idad Gcor· 
gel O\~ n h110 un C'~ ludio. public .. ado 
hace cuatro rulo!, en Sutm:e. !!-Obre 
la ba'c de d:llo' CS~1di<IICO, de 300 
1nrli\ 1duos c()n fruniluul!~ afectado ... 
p<ir cnfcnncdndc~ ~rnéi1 Ca.1. Los 
rcs:uhado" obte.mdo' fueron signi­
fic.u i ' o~: cl25~ de In:.. encuestados 
)l\.nc;a.bn que ~1! Je, e\l3ba ncgotndo 
~>cguro~ de v1lla: el 2.!'~ que 'le 1c~ 
'"''taba nt!gando cobcrtuh• de I\Cgu­
ro.Jc.alud. l 3'> pen,abaquesclc> 
e<raba privando de un trnbajo po1 
r.t/onc~ gcnétiCU.l: el 9'~ rccha7..:.\· 
han ~omc(Cr'•l.' 11 UJH• pruch:t geuétira 
de !11 cufcnuct~ld dd pancnh! alcc­
truJn; t 8'l nn 1'e.rlnn l .1 1 nfom~adón 

gcnéuca a tu funul1:1: y el 1 7<.t no 
re\·clan c~n informnción a lo' 
cmpkadorc'. 1 id. (Á,'(¡Ez. PAREJA. 
r: : l'roy~ctlH Gttmmw. (.1\p~cru,S 
5ociales l' éth·f•.r. un" Gmnada, 
t 999. Eu hu p:/lwww. u gr eoJeiancli 
Biutccnolvglalccmcdlcuc.html . 

• Lo< ¡:_,t.'\dos tamb1~n h:m estable­
cido nwllCilJ:!I.tb lcyc~ :.11 n:sPI-"CtO. 

como Ausrna (l.c} de pmt<!Cclón 
del embrión humano de t 990. Ley 
.1obre la Medicina de la Reproduc­
c ión de 1992. l.cy 'obre lccnologfa 
genética de 1994). rrnncia !uy de 
t de ¡ulio de 1994. rclatl\a ru tr31a­
miento dt: d:tto ~ nominativos que 
lcngllD t.·omu finalidad la mvcstiga· 
ción en el ámbito o3nitru-io: la Ley 
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de 29 de julto de 1994. rcluliva al 
re;peto al cuerpo humano; o la Ley 
relativa a 1:1 donnci6n y utili.ut<·tón 
de los elementos y prorluc tos del 
c:ucrpo hum:mo. a lus tC"('ni t:El3 de n.> 
producción n<i<ticln y al diagnóstico 
prenatal de 29 de julio de 1994) 
España (Ley 35/88. de 22 noviem­
bre. ; obre técnicas dt· rc1>roducci6n 
humana asi<tida: Ley Orgámca 5/92 
de 29 de octubre. de rc¡¡ulación del 
tr~uamiento :'l.ulomrtl i7ado de dnlos de 
carácter pcr>onal: Ley OIJl:\nica 1 0/ 
95. de 23 de noviembre, del Código 
Penal). Vid. BERNAT. E.: • Aspecto> 
legales de los avances en genética 
hunnanta. Un punto de vi:>la LJU S· 

trincO>· en RDG /1. núm. 3. umv. 
Dcuslo. Bilbao. 1995. pp. 37-44 y 
MICIIAUD, J.:"'-" nuevas leyes 
fra ncc:,a!) ~obre la Bioé tica)). en 
1/DGfl . mím. 3. univ. Deu<to. 13il­
b;~o. 1995. pp. 297-300. 

" JJOCE núm. L 196, de 26 de JUlio 
de 1990. pp. 8 y >S. Este ha sido el 
motivo de la intcrposic16n de van::Lii 

pregun ta~> escr it a~ a la Comisión: 
pregunta; escritas núm. 1357/95 y 
mí m. 5 10/95 intcrpue.,tas por Sr. José 
Val verde Lópcl (DOCE núm. C 190 
de 24 do julio de 1995. p. 47 y 
DOCE mí m. C 152 de 19 de junio 
de 1995). Otras preguntas relaciona­
das cun el tema del genomu hu numo 
-.on: la pregunt:t c:;;criw mím. 2749/ 
93. presentada por Sr. Hilirml Bn:)cr 
o la Comisión IDOCE nt'an . C 234 
de 22 de agosto de 1 99~. p. 6~} so.) 
y la pregurua. t:unhién escrita y prc­
scnwda a la Comisión. de Sr. Jcan­
l'•crrc Raffarin (DOCE mim. C 035 
de 11 dcfcbrcro de 1990, p. 52). 

11 Antes de 1991 la rcghuncmación 
ha sido escasa. siendo l:t" m:is im­
purtnntcs: lu Rcc:umcndación 82/ 
472/Cf'E del Consejo. de 30 de ju­
niu de 1982, rclutivu al a;,:gi:.,tro de 

~ ~~ ti-ubaj~s cn l~s que i~tCrvcng:1 el ' 
.1cido clco;oxirribonucleico rocombi­
u:mtc. c;;on la que se pn.:.tcndc con­
trolar l :lfi: investig.'lciones con A DN 
(DOCE. núm. L 2 13 de 2 1 de julio 
ele 1%2, pp. 15-16);y la Rcsoh•ción 
sobre los prul>lcmas ético> y jurfdi­
cos de la man i¡ml~ción genética. de 
16 de marzo de 1989. donde el Par­
l amento Et1ro~o expresó "-SU deseo 
de que se tldina d estatuto jurídico 
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bir todo aquello que pudiera ser consi­
derado como utilización indeseable o 
desviación de e,tas técnicas incluyen­
do la creación de seres humanos idénti­
cos por clonación o por cua lquier o1ro 
método>> 11• 

También destacan en el ámbito dd 
Consejo tle Europa la Recomendación 
1240 (1994) relativa a la recomen(hlción 
y patentabi lidad de los productos de ori­
gen humano }' el Crmvenio de 4 de abril 
de 1997, para la p rotección de lus DF­
rechus Humanos y dP la Diguidad del 
Ser Humano con respecto a las aplica­
ciolzes de la Biología y la Medicina, que 
pcohíbc <<Cualquier forma de discrimi­
nación contra una persona basada en su 
herencia genética>• y afirma que cual­
quier i ntcrvención que pretenda modi­
ficare! genoma humano •<sólo podrá lle­
varse a cabo si es con fines preventivos, 
diagnó~ticos o ternpéuLicos,>"' · Los re­
dactores de este Convenio olvidaron 
incluir cualquier referencia n la clona­
c ión, lo que motivó que siete meses des­
pués de su realización se aprobara el 
Protocolo Adicional al Com•euio de 
Derechos Humanos y Biomedicimz, so­
bre prolzibició11 de clonar seres /ruma· 
nos, ele 6 de noviembre de 199717• 

4.3. Nivel Universal 

En e l ámbito de las Naciones Unidas 
se han multiplicado los csruerzos para 
controlar l a~ aplica..: iones obtenidas en 
el campo de la biología molecular y de 
la genética. En esta Hnea, la Comisión 
de Derechos Humanos de las Naciones 

Un idas ha aprobado. en marzo de 1993. 
una resolución por la que se invita a los 
Estados a cooperar para evitar que la 
utilización de los nuevos descubrimien­
tos pueda lesionar los derechos del hom­
bre. Asimismo, la resolución insla a los 
Gobiernos. las agem:ias y otros organis­
mos de las Naciones linidas, y especial­
mente a la UNESCO, a que informen de 
las nuevas actividades que se lleven a 
cabo en este lerTCno". 

De toda la ac1i vidad desarrollada por 
la UNESCO, destaca la Declaración 

Universal de los Derechos Humano.~ de 
las Generaciones Fuwras, de 26 de re­
brero de 1994, elaborada en el transcur­
so de una reunión de expertos que fue 
organizada, a petición de la UNESCO, 
por el lnstitmo Tricontirrcnlal de la de­
mocracia Parlamentaria y de los Dere­
chos Humanos de la Universidad de la 
Laguna19• Esm declaración. en su afán 
de proteger los derechos de las genera­
ciones futuras, prohíbe expresamente, 
en su anículo 3. causar daño a cualquier 
rorma humana de vida «en panicular 
con actos que comprometan de modo 
irreversible y definitivo la preservación 
de la especie humana, así como el 
genoma y la herencia genética ele la 
Humanidad». Pero sin duda alguna, lo 
que ha constituido un hito histórico en 
materia de genoma humano ha sido la 
Dedamcirín sobre el Genoma Humano 
y lus Derechos Hwmmos de 1997, a la 
que dedicaremos los siguicnlcs epígra­
fes. 

S. LA DECLARACIÓN DE 
LA UNESCO SOBRE EL 
GENOMA HUMANO Y 
LOS DERECHOS HUMA­
NOS DE 1997. 

S.J. ¿Por qué una Declaración sobre 
el Genoma Humano y los Derechos 
Humanos? 

La opinión pública se ha mostrado 
desde un principio muy sensible a los 
avances del progreso cien lítico y médi­
_co -_e~J_e_c!~!r.n_~r.l~C -~n .lo _cqn_cg(l.i_~!l.~C _a 
la reproducción humana y a la manipu­
lación genéiica-, y ha demandando me­
didas de protección. Esto ha hecho que 

los Gobiemos de los distintos Estados. 
que tradicionalmente han visto con bue­
nos ojos el desarrollo de la investiga­
ción y de las tecnologías en el campo 
de la genética, hayan estnblecido leyes 
en las que se fijen nuevos límites 
jurídicos y éticos. Incluso. algunos Es­
tados se han dolado de comités de ética 
para dar respuesta a los interrogantes 
que se puedan plantear en el futuro; éste 
ha sido el caso de Egipto. EEUU, Fcdc-



ración de Rusia y el de algunos Estados 
europeos"'. 

Desde el punto de \'ista internacio­
nal, la Organización de :-.raciones Uni­
das también ha mostrado su preocupa­
ción por la desprotección a la que está 
somct ido el hombre. ya que ni la De­
claración Universal de Derechos Huma­
nos de 10 de diciembre de 1948. ni los 
Pactos de 1966, en el Pacto internacio­
nal de Derechos Económicos, Sociales 
y Cullurales de igual de fecha, ni la 
Convención sobre los Derechos del 
Ni ~o de 20 de noviembre de 1989, ni el 
Convenio Europeo para la protección de 
los Derecho~ Humanos. fir mado en 
Roma el 4 de noviembre de 1950, ofre­
cen actualmeme una protección elicaL 
y adecuada en este terreno. 

Ese interés ele protección motivó la 
creación. en 199 1. del Comité interna­
cional de bioélica (CIB) con la doble 
misión de. por una panc. fomentar un 
debate a escala mundial sobre las inci­
dencias éticas, jurfdic<~s y sociales del 
desarrollo de la biomedicina y de pre­
parar un instrumento internacional que 
enunciara los princtpios éticos aplica­
bles a la genética humana. En el seno 
de este Comité se elaboró, después de 
nueve sesiones, un lcxlo en el que par­
riciparon personalidades del mundo 
cicnlílico,jurídico, polftico y económi­
co. siendo consultadas. además. organi­
zaciones internactonales gubcmam~nla­

les, no gubernamentales, comités nacio­
nales de ética, universidades. y cenu·os 
de investigación. De esla forma la 
UXESCO, fiel a su compromiso21. adop­
tó en París, elll de noviembre de 1997. 
la Declaracr611 U11i1 ersal sobre el 
Genoma Hw11ancJ y los Derechos Hu­
mano.,·. convi11iéndusc en el primer texto 
de vocación 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
ción. 

L1 Declaración de 199721 se basa en 
tres pilares fundamcnwles: la protecci6n 

de la persona lwmmra, la pmmocinrr del 
conocimiento e im·csti,~n,·hín del ¡:eno­
ma lumumo y, po• último. la sn/idari 
dad y cooperncidrr inumacional. Efec­
tivamente. la Declaración se ba.-,a. ante 
todo. en la prorcccrón de la dignidad del 
humbne:•. consrdemndo el patnmonio 
genérico de la e pccic hurmma como un 
valor en si misrnu. digno de la máxuna 
protección.!.'. 

Ahora bien. el texto reconoce que esw 
protección no debe entenderse en detri­
mento del avance de la ciencia, de ahí 
que la Declaración tenga como segundo 
pilar el de la promoción e investigación 
del genoma humano y. por consiguien­
te. invite a lo. E~t,rdo~ a «tomar las me­
didas apropiada~ para fa\'orecer l a~ con­
diciones i nte lcctua lc~ y materiales pro­
pici a~ para el libre cjcn;icio de l a~ acti­
vidades de i nvest ignción ~obre el genoma 
humano» y a fomenlru «IJ> i nvc~t igacio­

ne~ encaminada~ :r identilicar. pr~\cnir 
y tratar las enfermedades ( ... )w'. 

Por ültimo, el texto de la UN ESCO 
apela a la solidaridad y a la cooperación 
cient ílica y cultur:rl ent re lo~ pai~e> 
industn:ilizados y lo~ del tercer mundo 
a fin de que el prngrc~o económico y 
social pueda repercutir en beneficio de 
todos. Este tercer pil<t r, el de la solidari­
dacl y coopc..ación internacional, refle­
ja el intcré.'> de la UNESCO por evitar 
un aumento de la desigualdad a nivel 
mundial. En este sentido no podcmo> 
olvidar que la mayorfa de la poblac ión 
del planet:r vive en p::rfses subdesarro­
llados o en vías de desarrollo, dundc nu 
hay una atención médica clcmcnlal. Si 
a estos países no se l e~ hace parl icipcs 
de lo; nuevos descubrimientos. la po­
blación mundial podría quedar di\ id i­
da entre los genéticamente superiores y 
los genéticamente inferiorcs' 7• 

5.3. Estructura. 

La Declaración comprende un pre­
ámbulo y 25 artículos, los cual e se re­
agrupan en seis secciones cuyo tít ulo 
indica su objeto. La sección primera. 
cuyo titulo e.1 la llignidad lwmmra y 
genoma lumumo, incluye del articulo 1 

dt l embrión humano con objcro de 
gurnnut.ar um1 protección clnra de 
la identidad gcnéticn,. ,11 entender 
LJUC «Una mtldl flcac.:h\n p.trc1al de la 
infomMdón hcredll.rrtu con.)tituyc 
unn faiSifloac16n '"' In 1den1id:ld de 
la per>ona que. por 1rn1nr.c é;w de 
un b1en ¡urfd1co l"'''onall\•mo. r< 
~ulta •rr~pon~.tblc e IIIJU"lll ficadn• . 
vid. I'OilRAS DEl. CORRAL. l\1 : 
.. Ei c.ll~rccl!o al p:a1ri1non1o gcnéllt.'o 
humano no m.lnrrulado•. en Citrn 
';"· Te( noluew. Svcttdutl: tomrihft· 
d im p11m 1mn culllt rn rn pa:.. Gm 
onda. 1997. p. 35M. 

" LENOII{ , N .. • 1 a lcg,.lación 
fnmce a.. curopl'U l' intcrnm.·¡onal 
-.obre B101!11ca .... en RDGif. unv 

Deu>IO. Bilbao. PI'· 89-90. 

' DOCE num. L 21-l de l() dt ¡ uho 
de 1 CJ<lS, pp 13 21 Con c;tn D~rcc­
llvi\ se ha qucndo hncc.:r fr,• nte a l:t 
poiCticn que -.obrl! patente~ tiene lo' 
tEL'U. que ucruulmcnrc ya ha accp­
•udo mtl~ de 700 p.ltcniL'> ba<ada> 
en gene~ humano~. C'on 1.1 Dlrtcll ­
\ :t ...e pretende e' ilar la patente eJe 
un gen t•~n l.TUdu·'· d::mdo lu7 \Cr· 
den que puetk\ p.llt'ntar'c la fotlm\ 
de:: ObtciiCI' :,u \ CCUCilCU.tCI ÓO O 1:\ 
ft)mla de u-;:lr lo., gene' para dc'ia· 
1rollo.r nuevo~ fánn;u:o~ o tcr.tpi3 .... 

~ T~xts oftllt! Cmmril n[ Purop~ 011 

Broetllical mtltlt"rs Couru: ll of 
Europ<. COBI/INF (93) 2 Rc1·. 
S 1 rnsbourg 1993 

'' /u1ículo' 11 y 13 de la Con~ en 
ción ,nbre Derechos HumanO\ y 
Biomcdi<:ma. -vid. Documcmo,, en 
RHJG/1 num. 7. un•. Ocu,to. Bil 
bao. pp 237-2~6. EM.I Con\'cnc•ón 
ucne comn ohjcro definir lo" prin­
Cipio!) y llurlllll~ gcn..:rnlc\t del \cr 

humano en rclrtc i6n con la uplica­
CIÓII de la hinlogfu y la mcdicma. 
•·it/ LENOLR. · ~Nom~ativn fran­
ce,:)a, europea e mternac10na.l en 
mareria de bioélica•·. REGH. núm. 
l. univ. Ocu; ro. B1lbao, 199~. pp. 
KX-89. 

,. En otro orden de 1dc:IS. cabe sc­
iialnr que la :1e1iv•dad del Consejo 
de Europa no ha ~e>ado ron esro, 
Com·l!nm~. cotno dcmucstm la~ 
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úluma\ anacmll \'!lS de la Coma· 
<ión de la Ciencia y lecnologlu de 
la A' amblca pnrlamcnwia Vid hup: 
1/stars.coe. fr/ncllcompre>s/CPOO/ 
2631(2000).1um. En e>la d1reec1ón 
puede ver'c un comunlcallo dt: prcn· 
~' que af lnt\3 que .-l.a Comrm~1on 
de la Scicnde eL de la Tcchnologie 
de 1' AsM~mhlée p:trlcmeru:1 ire a 
adoplé aujourd'hui un rappori<'On­
c-emanlle~ progrt< c1 '" ' apphcation< 
futurc> de In boOiochnolo¡;ie \ur l a 
m:lll~r~ \1\'Mit! . Ce r.tppon qUI doil 
ctre déb;ouu en 'eánce plémucrc de 
1' A<scmhlec en ¡u in prochain, <ou­
ligne l' importancc dcu pnncipc de 
précnuLion con une principc con1mun 
du déci\k)n tn raason, nohunmcnt. 
de< évcmucllcs con>équcnccs pour 
d\ au lre" forme') de vie ~ur l'éco· 
>yslcmc de la lene ct sur l'humanilé 
ellc-meme( ... )•. 

" LENOfR. N.: v¡mtl. c11. pp. 91 

" Y1\ SAK. K.:"'-' dcclaraw\n uno­
\trs:\1 de ,.,_derecho> humanos de 
la> ¡;cncracoonc> futuras·•. RDG/1, 
núm. 1, univ Dcu'io. Bilbao, 1 99~. 

pp. 221-231. 

., hup://www une<co.org/opi/29gen­
con/fwhy.htm 

! l El comprorni~o udqu1rido por In 
UNI"t~C'O y <1ue se recoge en las rc­
•oluciones 22 C/13. 1. 23 C/1 3.1, 24 
r! IJ. I, 25 C/5.2. 25 cn.3. 21 c1 
5.15. 28 C/0.12. 28 C/2, 1 y28 C/2.2 
..:.< el •rle promover y desarrollar la 
rc0 cxión élka y lu> liCii vidudcs 
.,;OIICX:lS:. la~ COn\ l!CUCOCi:tc; de lns 
progrc~os l.'icnlífitos y 1éc.:nicus en 
el campo de la boología y de la 
genética*. Vhl Preambulo de lu 
Dcclncraeoon m RDG/1, noim. 7. 
w1iv. Dcusto. Bilbao. pp. 247-252. 

!' Vitl ~11pra nota 20. 

" El tcXIo de la Dcclnración puede 
enconLn\r\C en Docullléntos. RDGH. 
núm. 7. unov. Deos lo, Rilhao. pp. 
247-252 

~" Ln IA:d tLI!U:ión reconoce en :.u ar­
ticulo 1 que «el gcnorna humano es 
la OO:.c de la unidad fununmcntal de 
todo< lo; miemhros de la familia 

120 

al 4: la sección segunda, derechos de las 
personas interesadas, del articulo 5 al 
9: la sección ten;cra, iuvestigación so­
bre el genoma humano. del articulo 10 
al 12; la sección cuarta. ccudiciones del 
ejercicio de la t1Cii11idad cielllíjica. del 
articulo l3 al 16: la qui nta. solidaridad 
y cooperación imernacionnl, del 17 al 
19 y finalmente, la sección sexut.fomen­
lo de los principios de la Declaración, 
los cinco últimos artículos de la Decla­
ración (del articulo 20 al 25)'$. 

En otro orden de ideas, su Prc.1m­
bulo señala que los objetivos que persi­
gue dicha Declaración no son contra­
rios a los principios recogidos en la 
Constitución de la UNESCO -principio~ 
democráticos. de la dignidad. igualdad 
y del respe10 mutuo de los hombres- v 
además , se incardinan en el camin~ 
abierto por la labor que sobre es1a ma­
teria ha venido desarrollando las Nacio­
nes Unidas. 

5.4. Defensa y protección de los Dere­
chos Humanos. 

Uno de los pilares de la declaración 
cs. como ya vi mos. la defensa de la dig­
nidad humana, que constituye una guía 
insoslayable para interpretar y i!plicar 
los principios de dicha declaración. Pro­
tegiendo la dignidad humana, que es el 
sustrato de los todos los derechos y li­
bertades del hombre, se pro1ege 1ambién 
el derecho a la herencia genélica, que 
pertenece a la categoría de los derechos 
de la lercera generación'"· 

Ahora bien, a pesar de esta amplia 
pwte<;<;l\fu, I'H occ 1ill acru11 pr01~ge oe 
fom1a expresa determinados derechos. 
entre los que destacan el derecho a la 
infonnación, a la intimidad, y a la igual­
dad o no discriminación. El derecho a 
la información y el derecho n la intimi­
dad, están protegidos por el articulo 15 
a parLado a) y el articulo 7 de la declara­
ción, que exige en todas investigacio­
nes que se realicen sobre el genoma 
humano «el consentimiento previo, li­
bre e infonnado de la persona interesa­
da'' y <<la confidencialidad de los d<ttos 
genéticos de las personas afectad~s». 

El derecho~ la igualdad y no discri­
minación está recogido en el articulo 6, 
donde se afinna categóricamente que 
"nadie podrá ser objeto de discrimina­
don~ fundadas en sus características 
genéticas". Por último, en el caso de que 
los derechos y libertados del hombre 
hayan sido violados. el articulo 8 esta­
blece que toda persona tendrá el dere­
cho «a una reparación equilativa al daño 
del que haya sido víctima'·. 

6. CONCLUSIONES 

Ortega y Gasset decía que la hiStO­
ria de la 1écnica es la historia de la 
modijicari6n del entomo para adaplar­
lo al humbre y a sus objetii'O.I'. Pues bien. 
en este proceso de adaplación, el hom­
bre ha sometido la naturaleza a un pro­
ceso general de cambio. quedando la 
naturaleza humana como el único reduc­
to infranqueable. en el que, por limita­
ciones técnicas y principios morales, 
nadi~ se a1 enturaba a cnlrar. Así eslaba 
la situación hasta hace unu:; años. Sin 
embargo. el 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 próximo la ciencia podría co­
nocer lodos los secretos de la naturale­
za humana y mudifi=la sin dificultad . 
Dicho en olras palabras, dentro de poco 
el hombre podrfa con/rolar el destino de 
su especie. 

Ante esta situación, los Eslados y 
algunas organilltciones internacionales 
han establecido. como hemos visto. dis­
;1'-1U\;...,\.n.~-.. t"'-fi U' f1lVl-\..1;'-1 a\t ú:\~mUUu1 

humana frenle al inmenso poder de la 
tecnociencia y de los grandes inlereses 
económicos. Entre todas las disposicio­
ne., dcslaca la Declaraci611 Universal 
sobre el Genoma flumano y los Dere­
cllos Humanos de 1997, que podría 
consti lltir en el futuro el primer gran 
referente hislórico. 

Por otra parte. uno de los logros más 
imponanle de dicha Declaración ha sido 
el equilibrio que se ha conseguido entre 
la defensa de los derechos y libertades 



del hombre y la promoción de la in­
vestigación científica. Creemos que de­
claraciones como éstas podrían contri­
buir en la protección de los derechos del 
hombre en el campo de las nuevas tec­
nologías y de la invest igación del 
genoma humano, ya que sus disposicio­
nes servirían de referente a los distintos 
Estados a la hora de legislar sobre este 
tema. Esto, a la postre, supondría que 
lmbiera una cierta uniformidad entre los 
distintos ordenamientos internos. 

hmna.n;l. y del reronocimi~nto dt: 'u 
digntdud y dtv<l'lo tdod imrlmccas•, 
n~mli,mo d articulo 2 en ..'tu aparta .. 
do h) reconoce que oo;Cio¡I:J d tgmc.L1d 

impone que no 'IC rcdUJca a lo~ in· 
tJ¡\ iduo~ a ,u:; caraclerísucn .... gen~­
UI!.1:, y que 'e re)pde 'u c.~articte1 

úmco y su dtvcrsidad ... o tm1o1 anf­
cuto> donde lambtén >e hace ref<­
rcncia a la cltgnod.1d humano <nn h, 

1 O. 11. y 15 de dlchn D<:daractón. 
rtd nota 2.1. 

" El ;mi culo 1 de la Dedamctón 
afimm que •(el gcn oma humano C"-' 

el pltrimonoo de la humanidad• . En 
~ste se nudo GROS S ES PI ELL, pre­
Sidente de la Conusión jurídica del 
Comité Jmcnoac•onal de Btoétoca de 
la UNESCO. afi nna que «d hechu 
de que ~e proclame que d genoma 

humano~ un patrimonio eomún de 
la lluman!dad, reafi rmo k>< dere­
cho> y deberes de cada ser humano 
sobre .su p:urimonio gcn~tico. que 
en ~u individual intrnnsferiblc e irre­
nuncmblc. interesa a !:1 l lumamdnd 
entera que ::t .:::u ve l. en cuan lo suje 
tode Dc.n.·t·ho y en cu c1110 Conmm· 
llnd lnrcmacional jurídJcamcnle or­
gani.wdu. lo protl·gc. g.ar:mlllU y 
o:.egura que no puedo ser objeto de 
nmgun:.t apropiw.:ión o dbpo!lu.: i6n 
por ningún otro indh•iduo ni por 
mngu11u ~ra ¡x:r~ona ~:uh:cuvol. llá­

mt:S< E.o;oado, Noción o Pucb!n •. 11<1, 
GROSS ESPfELL, H.: «El pauimo­
aio conn\n rlc l:l l lumnmdad y el 

gcnoma humano•. RDGH. núm. 3. 
untv.l>cu~tn, Btlhao. \995, pp. 91-
!03. 

!t· Anu.:u1o 14 de l:t Dt:claración. 1 id 

•upro n01a 10 

" KISHORE. K.: ,,El gcnoma hu­
numo promesns. preocupacionc~ y 
.. :ontn)\'cr\ia ... ROGH. mi m. 6. umv. 
Deu,to. B•lbao. p. 87. 

~- Vid . .rupra notu 20 

"' No hay un :.cucJYio en1re lo' all­
lOrC-:, a !a hura de e!! lablcccr umt 
upologfa de los clerechos hum:mo,, 
sin emlJnrgu e~ fre'- UI!Jltc di :tlinyuir 
cn1retre~ cntegoria\ ele t1errc.lms: Jo, 
de• echo~ ci\i l~ 'j polílit:os; den;­
chos económico..~. 'loOCir~ les y cultu­
ral\!:,: y en tercer lugar, lu~ derecho:. 
de ~oli darid::tcl, ramhaén conoc•do'> 
como derechos de h• tt~t·rrl ¡:en<"­
rad~n . Dcnlro de CSIO'\ tí ltam O!lo e.'! t .~ 
el der~d1o .o la p:íl .. el dcr~chu al 
dcl\arroll<l, al medio amhit!ntc, etc. 
E-.. la dn~ifi.cadón ln ¡.x:x.lcmv:. en­
contrar en VASAK. K.: (<Le drou 

imcrn:uional de~ droib de rtmm­
mco), A cfldi' nÚf' tü V rQ il ltliPr­

llat;otw l. R(•cru•it tlel Cours. (V T. 
1~0. pp. 333-4 1 S. !' aro un cstudto 
mi> tlctallado vitl. PORRAS DEL 
CORRAL. M.: •El derecho al ... ». 

op. cir, p. 353 y DARlO BERGEL. 
S.: op. cit. pp. 40-+ l. 
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