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El comité internacional de bioética de la UNESCO
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Debido al temor generalizado por el uso que se
lede alos adelantos surgidos de labiologiamolecular
y en particular de la genética, el doctor Federico
Mayor, directorde la Organizacion de las Naciones
Unidas para la Educacién la Ciencia y la Cultura
(UNESCO), decidi6 crear el Comité Internacional
de Bioética (CIB), cuya presidencia encargé en
1992 ala sefiora Noélle Lenoir, miembro del Conse-
jo Constitucional de Francia.

Durante la primera mitad de 1993, se reunié en
ocho ocasiones un pequefio grupo de Orientacion
Cientificay Tecnol6gica que ayudado por distintos
expertosinternacionales, preparélas bases parael
funcionamiento del CIB, diciendo que fuera princi-
palmente un foro libre de intercambio de ideas que
estudiaralasimplicaciones sociales, politicas, cul-
turales, éticas y legales de lainvestigacién sobre el
genoma humano y sus aplicaciones. El objetivo
final es la formulacién de undocumento legal sobre
la proteccién del genoma humano, al que se le
quiere dar unaimportancia similar a la dectaracion
universal de los derechos del hombre.

La primera sesion general del CIB tuvo lugar el
15y 16 de septiembre de 1993. El grupo se integré
por invitacion expresa del director general de
UNESCO, incluyendo alrededor de 50 personas
provenientes de los cinco continentes y que inciuye
principalmente a cientificos, juristas, filosofos y
politicos. Aproximadamente la mitad de los miem-
bros provienen de paisesendesarrolloy el restode
paises desarrollados. De América hay cuatro re-
presentantes, tres de ellos especialistas en genética
humana (Argentina, Chile y México) y uno del area
juridica (Uruguay), que encabezalaComisién Legal
del CIB.

Durante lasegunday tercera reuniones del CIB,
realizadas en septiembre de 1994 y 1995, respec-
tivamente, se presentaron sendos analisis sobre
temas como el estado actual de la terapia génicay
de la investigacion sobre el genoma humano, que
fueron ampliamente discutidos y que aparecen en
los libros de actas del CIB publicados porlaUNESCO
en 1994y 1995. Ademas, la Comision legal presen-
téen 1994 una propuesta dela declaracionsobrela
proteccién del genomahumano, que fuerevisadaal
afiosiguiente y vueltaa modificar. A continuacién se
trascribe dicha propuesta, pues aun cuando tal vez
no sea la version final muestra con toda claridad el
espiritudel documento.

Después de hacerunaserie de consideraciones
se proclama que:

El genoma humano es la herencia comin de
lahumanidad.

- Elgenoma humano es un componente funda-

mental del patrimonio comiinde lahumanidad.

Su proteccidn tiene por objeto salvaguardarla

integridad de laespecie humana, comovaloren

si, y ladignidad de cada uno de sus miembros.

- El genoma humano, que por naturaleza es

evolutivoy esta sometido a mutaciones, entra-

fia posibilidades que se expresan de distintos

modos en funcién del medio ambiente, la edu-

cacion, las condiciones de vida y el estado de
salud de cada familia y cada individuo.

- Cadaserhumano posee unaidentidad genética

propia. La personalidad de unindividuo no pue-
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de reducir a sus meras caracteristicas gené-
ticas. Cada persona tiene derecho al respecto
desudignidad, cualesquiera sean esas carac-
teristicas.

A. Finalidades de las investigaciones sobre
el genomahumano

- Cadapersonatienederecho abeneficiarse de
los progresos de labiologiay la genéticahuma-
na, enelrespetode sudignidady de sulibertad.

- Lainvestigacion, actividadintelectual esencial,
tiene por objeto, en la esfera de la genética
humana, aliviar el sufrimientoy mejorar el bien-
estar de la humanidad.

- Ninglnadelanto cientificoenestaesferapodra
prevalecer sobre el respeto de la dignidad y la
libertad de la persona humana.

B. Intervenciones en el genoma humano,
derechos y libertades de la persona humana

- Nadie podra ser objeto de discriminaciones
fundadas en sus caracteristicas genéticas.

- Nosepodrapracticar ningunaintervencion en
el genoma de una persona, independiente-
mente de que dicha intervencidn tenga una
finalidad cientifica, terapéutica o de diagnésti-
co, sinel consentimiento previo, librey basado
enunainformacion suficiente del interesado o,
siprocede, de sus representantes habilitados.

- Sedeberaprotegerlaconfidencialidad respec-
to deterceros de los datos genéticos de carac-
ter nominal, conservadaos o tratados con fines
de investigacion o cualquier otra finalidad, sal-
voen el caso de las excepciones previstas por
la ley y justificadas por imperativos de interés
general.

- Cada persona tendra derecho a ser indemni-
zada poreldafiodeque hayasidovictimay que
seaimputable aunaintervenciéndirectaensu
genoma.
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C. Derechos y obligaciones de los
investigadores

- Los Estados aseguraran las condiciones inte-
lectuales y materiales propicias para el ejerci-
ciode las actividades de investigacion sobre el
genoma humano, en la medida en que éstas
contribuyan al progreso del conocimientoy ala
lucha contra las desventajas y la enfermedad.

- Losestadosreglamentaran las actividades de
investigacién respetando los principios demo-
craticos, siempre que sea necesario para sal-
vaguardar la dignidad y la libertad humanas y
proteger la salud o el medio ambiente.

- Habida cuentade sus consecuencias éticas y
sociales, lainvestigacionenmateriade genética
humana, induce responsabilidades especiales
encuantoalas exigenciasderigorprudenciay
probidad intelectual que se imponen a los in-
vestigadores.

D. Deberes y responsabilidades para
con el préjimo

- Los Estados deben velar por que la colectivi-
dad cumpla su deber de solidaridad para con
los individuos, las familias o las poblaciones
expuestos a riesgos patticulares de enferme-
dad o deficiencia debido a sus caracteristicas
genéticas.

E. Cooperacién internacional

- Los estados se comprometen a facilitar la
difusién internacional de la cultura cientifica
sobre el genoma humano y la cooperacién
cientifica y cultural, en particular entre paises
industrializados y paises en desarrollo.

- Los Estados se comprometen a fomentar una
ensefianza especifica relativa a las conse-
cuencias éticas, sociales y médicas de la bio-
logiay la genética humana.
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Los Estados se comprometen a fomentar to-
das las actividades de investigacion, forma-
ciéneinformacion, aptas para que lasociedad
civil tome conciencia de sus responsabilida-
des ante las opciones que plantean los adelan-
tos de la biologia y la genética humana.

F.Implementacion de la declaracion

Los Estados adoptaran las medidas normati-
vas que estimen pararesponderal objetodela
presente Declaracion.

Los principios enunciados en la presente De-
claracién, deben constituirla base de las medi-
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das normativas adoptadas por los Estados.
Ademas, debenguiaralosresponsables delas
instituciones y a todas las personas encarga-
das de aplicar dichas medidas.

Los Estados tienen la obligacién de fomentar
mediante la educacién, la formaciony la infor-
macién, el respetode los principios antes enun-
ciados, fundados enladignidady la libertad de
la persona humana, y asegurar, con medidas
de carécter nacional o internacional, su reco-
nocimientoy su aplicacion efectiva.

El Comité Internacional de Bioética de la
UNESCO velara porlaaplicacion de la presen-
te Declaracion. Con este fin, podra formular
recomendaciones o advertencias.






