LEGISLACION

DECLARACION UNIVERSAL SOBRE
EL GENOMA HUMANO'Y LOS
DERECHOS HUMANOS

Proclamada por: Conferencia General delasNaciones
UnidasparalaEducacion, laCienciay la Culturaen su 29°reunion.
Fechadeadopcién: 11 denoviembrede 1997.
Adoptadapor: Asamblea General,
en su Resolucion 53/152, del 9
dediciembrede 1998.

Guiandose por los propésitos y principios
enunciados en la Cartade las Naciones Uni-
das, la Declaracion Universal de Derechos
Humanos, |os Pactos Internacionalesde De-
rechos Humanos y los demas instrumentos
internacionales pertinentes relativos a los
Derechos Humanos,

Recordando lasresolucionesdelaComision
de Derechos Humanos 1993/91, de 10 de
marzo de 1993 y 1997/71, de 16 de abril de
1997, sobre la cuestion de los Derechos Hu-
manos y la bioética,

Recordando también que, de conformidad con
la Declaracion Universal de Derechos Hu-
manas, la libertad, la justiciay la paz en €
mundo tienen por base @ reconocimiento de
ladignidad intrinsecay delos derechosigua
leseindienables detodoslos miembrosdela
familia humana,

Consciente delargpidaevolucion delascien-
cias de la vida 'y de los problemas étnicos
gue plantean algunas de sus aplicaciones en
relacion con la dignidad del género humano
y los derechosy libertades de |a persona,

Deseando promover € progreso cientificoy
técnico en las esferas de la biologia y la
genética, respetando los derechos humanos
fundamentalesy en beneficio de todos,

Subrayando a este respecto laimportancia
delacooperacioninternaciona paraquetoda

lahumanidad se beneficie de laaportacion de
las ciencias de la vida y para prevenir toda
utilizacion de éstas con otrosfines que no sean
en bien de la humanidad,

Recordando laDeclaracion Universa sobree
GenomaHumano y los Derechos Humanosy
la resolucion conexa rlaiva a su aplicacion,
gprobadas @ 11 de noviembre de 1997 por la
ConferenciaGenerd delaOrganizaciéndelas
Naciones Unidas para la Educacion, la Cien-
ciay la Culturaen su 2% reunion,

Reconociendo laimportanciadd seguimien-
to de la Declaracion Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos
que llevara a cabo la Organizaciéon de las
Naciones Unidas parala Educacion, la Cien-
ciay la Cultura,

Convencida delanecesdad dedesarrollar una
éticade las ciencias de la vida en | os planos
naciona e internaciond,

Hace suyalaDeclaracién Universal sobre e
Genoma Humano y los Derechos Humanos
gorobada @ 11 de noviembre de 1997 por la
conferencia Genera delaOrganizacion delas
Naciones Unidas paralaEducacion, laCien-
ciay la Cultura

Articulo 1. El genoma humano es labase de
launidad fundamenta de todos|os miembros
delafamiliahumanay del reconocimiento de
su dignidad intrinseca y su diversidad. En
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sentido smbodlico, € genoma humano es
patrimonio de la humanidad.

Articulo 2. Cada individuo tiene derecho a
respeto de su dignidad y derechos, cudesguie-
rague sean sus caracteristicas genéticas.

a) Edtadignidadimpone queno sereduzcaa
los individuos a sus caracteristicas
genéticasy que serespete el carécter Uni-
co de cadauno y su diversidad.

Articulo 3. EI genomahumano, por naturae-
za evolutivo, esta sometido a mutaciones.
Entrafia posibilidades que se expresan dedis-
tintos modos en funcion del entorno natura y
socia de cada persona, que comprende su
estado de salud individual, sus condiciones
de vida, su dimentacion y su educacion.

Articulo 4. El genoma humano en su estado
natural no puede dar lugar a beneficios pecu-
niarios.

A. DERECHOS DE LAS PERSONAS
INTERESADAS

Articulo 5.

a) Una investigacion, un tratamiento o un
diagndstico en relacion con € genomade
un individuo, sdlo podra efectuarse pre-
via evaluacion rigurosa de los riesgos y
las ventgjas que entrafiey de conformidad
con cuaquier otraexigenciadelalegida-
cion naciondl.

b) Entodosloscasos, serecabarael consen-
timiento previo, libreeinformado delaper-
sonainteresada. S estano esta en condi-
ciones de manifestarlo, € consentimiento
0 autorizacion habran de obtenerse de con-
formidad conlo que estipulelaley, tenien-
do en cuenta e interés superior ddl intere-
sado.

C) Sedeberespetar € derecho detodaperso-
naadecidir que seleinforme o no delos
resultados de un examen genético y de sus
consecuencias.

d) En d caso de lainvestigacion, los proto-
colos deinvestigaciones deberén someter-
se, ademés, a una evaluacion previa, de
conformidad con las normas o directrices
nacionales einternacionales aplicablesen
lamateria

€) S enconformidad con laley unapersona
no estuviese en condiciones de expresar
su consentimiento, sdlo se podra efectuar
unainvestigacion sobre su genomaacon-
dicién de que represente un beneficio di-
recto parasu salud, y reservade las auto-
rizaciones y medidas de proteccion esti-
puladas por laley. Unainvestigacion que
no represente un beneficio directo previs-
ble para la salud solo podra efectuarse a
titulo excepciona, con la mayor pruden-
ciay procurando no exponer a interesado
SN0 aun riesgo y una coercion minimas,
y S la investigacion esta encaminada a
redundar en beneficio delasalud de otras
personas pertenecientes a mismo grupo
deedad 0 que seencuentren enlasmismas
condiciones genéticas, a reserva de que
dichainvestigacion se efectle en las con-
diciones previstas por laley y seacompa
tible con la proteccién de los derechos
humanos individuales.

Articulo 6. Nadie podra ser objeto de discri-
minaciones fundadas en sus caracteristicas
genéticas, cuyo objeto o efecto seria atentar
contrasus derechos humanosy libertades fun-
damentalesy & reconocimiento de su digni-
dad.

Articulo 7. Se debera proteger en las
condiciones estipuladas por la ley la confi-
dencididad de |os datos genéticos asociados
con una personaidentificable, conservados o
tratados con fines de investigacion o cuaquier
otra finalided.

Articulo 8. Toda persona tendra derecho, de
conformidad con e derecho internaciond y
el derecho nacional, aunareparacion equita-
tivade un dafio del que pueda haber sido vic-
tima, cuya causadirectay determinante pue-
da haber sido unaintervencion en su genoma.
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Articulo 9. Paraproteger los derechos huma:
nos y las libertades fundamentaes, solo la
legidacion podra limitar los principios de
consentimiento y de confidencididad, de ha-
ber razones imperiosas paradllo, y areserva
del estricto respeto del derecho internacional
publicoy del derecho internacional relativo a
|os derechos humanos.

B. INVESTIGACIONES SOBRE
EL GENOMA HUMANO

Articulo 10. Ninguna investigacion relativa
a genoma humano ni ninguna de sus aplica:
ciones, en particular en las esferas de la bio-
logia, lagenéticay lamedicina, podra preva
lecer sobre el respeto de los derechos huma:
nos, de las libertades fundamentales y de la
dignidad humana de los individuos o, § pro-
cede, de grupos de individuos.

Articulo 11. No deben permitirse las précticas
que sean contrarias aladignidad humana, como
la clonacion con fines de reproduccion de se-
res humanos. Seinvitaalos Estados y a las
organizacionesinternacionales competentesa
que cooperen paraidentificar estas précticasy
a que adopten en @ plano naciond o interna-
ciona las medidas que corresponda, para ase-
gurarse de que se respetan | os principios enun-
ciadosen lapresente Declaracion.

Articulo 12.

a) Todapersonadebetener acceso alospro-
gresos de labiologia, lagenéticay lame-
dicinaen materiade genomahumano, res-
petandose su dignidad y derechos.

b) Lalibertad deinvestigacion, que esnecesa
riaparae progreso del saber, procede dela
libertad de pensamiento. Lasaplicacionesde
la investigacion sobre € genoma humano,
sobre todo en d campo de la biologia, 1a
genéticay la medicina, deben orientarse a
diviar d sufrimiento y mgiorar lasdud ded
individuo y de toda la humanidad.

C. CONDICIONES DE EJERCICIO DE LA
ACTIVIDAD CIENTIFICA

Articulo 13. Las consecuencias éticas y so-
cidesdelasinvestigaciones sobre el genoma
humano imponen alosinvestigadores respon-
sabilidades especiales de rigor, prudencia,
probidad intelectua e integridad, tanto en la
realizacion de susinvestigacionescomo enla
presentacion y utilizacion de los resultados
de éstas. Los responsables de laformulacion
de politicas cientificas publicas y privadas
tienen también responsabilidades especiaes
a respecto.

Articulo 14. Los Estados tomaran las medi-
das apropiadas para favorecer las condicio-
nes intelectuales y materiales propicias para
e libre gercicio delas actividades de investi-
gacion sobre d genomahumano y paratener
en cuenta las consecuencias éticas, legales,
socialesy econdmicas de dichainvestigacion,
basadndose en los principios establecidos en
lapresente Declaracion.

Articulo 15. Los Estados tomaran las medi-
das apropiadas para fijar € marco del libre
gercicio de las actividades de investigacion
sobre el genoma humano respetando los prin-
cipios establecidos en la Presente Declaracion,
afin de garantizar € respeto de los derechos
humanos, las libertades fundamentales y la
dignidad humanay proteger lasalud publica
Velarén por que los resultados de esasinves-
tigaciones no puedan utilizarse con fines no
pacificos.

Articulo 16. L os Estados reconoceran € inte-
résde promover, enlosdistintos niveles apro-
piados, la creacién de comités de éticainde-
pendientes, pluridisciplinarios y pluraistas,
encargados de apreciar las cuestiones éticas,
juridicas y sociales planteadas por lasinves
tigaciones sobre € genoma humano y sus
aplicaciones.
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D. SOLIDARIDAD Y COOPERACION
INTERNACIONAL

Articulo 17. Los Estados deberan respetar y
promover la practica de la solidaridad para
con los individuos, familias o poblaciones
particularmente expuestos a las enfermeda
des o discapaci dades de indole genética o afec-
tados por éstas. Deberian fomentar entre otras
cosas, lasinvestigaciones encaminadasaiden-
tificar, prevenir y tratar las enfermedades
genéticas 0 aquélas en las que interviene la
genética, sobretodo las enfermedadesrarasy
las enfermedades endémicas que afectan auna
parte considerable de la poblacion mundial.

Articulo 18. Los Estados deberan hacer todo
lo posible, teniendo debidamente en cuentalos
principios establecidos en la presente Decla
racion, para seguir fomentando la difusion
internaciond de los conocimientos cientificos
sobre € genoma humano, la diversdad hu-
manay lainvestigacion genéticay aesteres-
pecto favoreceran la cooperacion cientifica
y cultural, en particular entre paises indus-
tridlizados y paises en desarrollo.

Articulo 19.

a) Ene marco delacooperacion internacio-
nal con los paises en desarrollo, los Esta
dos deberén esforzarse por fomentar me-
didas destinadas a:

I. Evaluar losriesgosy ventgas de lain-
vestigacion sobre & genomahumanoy
prevenir los abusos,

Il. Desarrollar y fortalecer la capacidad
de los paises en desarrollo para redli-
zar investigaciones sobre biologia y
genética humanas, tomando en consi-
deracién sus problemas especificos;

[11. Permitir alos paises en desarrollo sa
car provecho de los resultados de las
investigaciones cientificasy tecnol 0gi-
cas afin de que su utilizacion en pro
del progreso econémicoy socia pueda

redundar en beneficio de todo;.

V. Fomentar € libre intercambio de co-
nocimientos e informacién cientificos
enloscamposdelabiologia lagenética
y lamedicina

b) Las organizaciones internacionales com-
petentes deberan apoyar y promover las
iniciativas que tomen los Estados con los
finesenumerados mas arriba.

E. FOMENTO DE LOS PRINCIPIOS
DE LA DECLARACION

Articulo 20. Los Estados tomaran las medi-
das adecuadas para fomentar los principios
establecidosen laDeclaracion, atravésdela
educacion y otros medios pertinentes, y en
particular, entre otras cosas, la investigacion
y formacién en campos interdisciplinarios y
el fomento de la educacion en materia de
bioética, en todos los niveles, particularmen-
te paralos responsables de las politicas cien-
tificas.

Articulo 21. Los Estados tomaran las medi-
das adecuadas parafomentar otrasformasde
investigacion, formacion y difusion de lain-
formacion que permitan alasociedad y acada
uno de sus miembros cobrar mayor concien-
ciade sus responsabilidades ante las cuestio-
nes fundamental esrel acionadas con ladefen-
sa de la dignidad humana que puedan plan-
tear la investigacion en biologia, genética y
medicinay las correspondientes aplicaciones.
Se deberian comprometer, ademés, afavore-
cer a respecto un debate abierto en € plano
internacional que garantice lalibre expresion
de las distintas corrientes de pensamiento
socioculturales, religiosas y filosoficas.

F. APLICACION DE LA DECLARACION

Articulo 22. Los Estados intentaran garanti-
zar € respeto delos principios enunciados en
la presente Declaracion y facilitar su aplica-
cion por cuantas medidas resulten apropia-
das.
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Articulo 23. Los Estados tomaran las medi-
das adecuadas parafomentar mediante laedu-
cacion, laformacion y lainformacion, € res-
peto de los principios antes enunciados y fa-
vorecer su reconocimiento y su aplicacion
efectiva Los Estados deberan fomentar tam-
bién los intercambios y |as redes entre comi-
tés de éticaindependientes, segin se establez-
can, parafavorecer su plena colaboracion.

Articulo 24. EI Comité Internacional de
Bioética de la UNESCO contribuird adifun-
dir los principios enunciados en la presente
Declaraciony aprofundizar € examen delas
cuestiones planteadas por su aplicaciony por
la evolucion de las tecnologias en cuestion.
Debera organizar consultas apropiadas con
las partes interesadas, como por gemplo los

grupos vulnerables. Presentard, de conformi-
dad con los procedimientosreglamentariosde
la UNESCO, recomendaciones a la Confe-
rencia General y prestard asesoramiento en
loreferentea seguimiento delapresente De-
claracion, en particular por lo que serefierea
la identificacion de précticas que pueden ir
en contra de la dignidad humana, como las
intervenciones en lalineagermind.

Articulo 25. Ninguna disposicion de la pre-
sente Declaracién podra interpretarse como
s confirieraaun Estado, un grupo o un indi-
viduo, un derecho cuaquiera a gercer una
actividad o a redlizar un acto que vaya en
contradelos derechos humanosy lasliberta-
des fundamentales y en particular los princi-
pios establecidos en la presente Declaracion.
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