REUNION INTERNACIONAL SOBRE EL DERECHO
ANTE EL PROYECTO GENOMA HUMANO

DECLARACION DE BILBAO, DE 26 DE MAYO DE 1993

La Declaracion de Bilbao fue el resul-
tado de una reunion de trabajo que cele-
bro, la vispera de la sesion de clausura,
un grupo de expertos representativos,
formado por algunos ponentes genera-
les y organizadores del Encuentro. El
obligado y necesario consenso dio lugar
al documento que fue leido y dado a
conocer a la opinion publica mundial en
el Acto de Clausura del dia 26 de mayo
de 1993.

No obstante, el propio grupo de tra-
bajo asumié como provisional la ver-
sion entonces difundida, al tiempo que
se comprometid a continuar la tarea de
reelaboracion de la Declaracion, con el
fin de matizarla y completarla, en su
caso, para aprovechar asi al maximo
los importantes frutos cientificos del
Encuentro. El documento que se repro-
duce a continuacion constituye la ver-
sion integra y definitiva de la Declara-
cion de Bilbao.

El grupo de expertos que se respon-
sabiliza de esta Declaracion, es el si-
guiente: Jean Dausset, Premio Nobel de
Medicina (1980); Carleton Gajdusek,
Premio Nobel de Medicina (1976);
Santiago Grisolia, presidente del Co-
mité de UNESCO para el Proyecto Ge-
noma; Michael Kirby, presidente del
Tribunal de Apelacion de la Corte Su-
prema de Nueva Gales del Sur, Austra-

343

lia; Aaron Klug, Premio Nobel de Qui-
mica (1982); Noélle Lenoir, miem- bro
del Consejo Constitucional, Paris,
Francia; Rafael de Mendizabal, ma-
gistrado del Tribunal Constitucional,
Madrid; Juan Bautista Pardo, presi-
dente del Tribunal Superior de Justi-
cia del Pais Vasco; y Carlos Maria
Romeo Casabona, director de la Cate-
dra de Derecho y Genoma Humano
de la Universidad de Deusto (Bilbao).

Durante los dias 24 al 26 de mayo
de 1993 se ha celebrado en la Uni-
versidad de Deusto, Bilbao (Espaiia),
la Reunioén Internacional sobre “El
Derecho ante el Proyecto Genoma
Humano”, en la que se ha debatido
ampliamente la incidencia de tan rele-
vante programa cientifico, en el ambi-
to juridico. Esta reunion multidiscipli-
nar congregd a mas de 200 eminentes
cientificos y juristas de 18 paises. El
grupo de cientificos incluia a cuatro
Premios Nobel y a varios dirigentes
del Proyecto Genoma Humano que
pretende realizar la cartografia, des-
cribir la estructura y conocer las fun-
ciones de los aproximadamente 100.
000 genes del cuerpo humano. Entre
los juristas habia destacados magistra-
dos y profesionales del Derecho de
diversos paises.
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La reunién —que supuso un impor-
tante servicio a la sociedad— fue orga-
nizada y patrocinada por la Fundacion
BBV, contd con la colaboracion de la
Excma. Diputacion Foral de Vizcaya y
se desarrolld en la Universidad de
Deusto, en Bilbao.

En la clausura de la Reunion, los
participantes han adoptado una Decla-
racion —Ila Declaracion de Bilbao—
en la que se recogen resumidamente, las
mas importantes cuestiones planteadas,
las reflexiones hechas y las conclusio-
nes obtenidas. Tal declaracion dice asi:

DECLARACION

Esta Reunién Internacional se pro-
duce en un momento crucial en la His-
toria de la Humanidad. Nunca, al me-
nos desde la fision nuclear, la ciencia
habia presentado a la humanidad opor-
tunidades y dilemas de tal magnitud y
complejidad. El Proyecto Genoma Hu-
mano constituye una iniciativa en la
que se hallan implicados cientificos y
expertos en tecnologia de muy diver-
sos campos. Como su titulo indica, de-
beria desarrollarse de un modo verda-
deramente global, interdisciplinar, en
cooperacion, y sus efectos deberian
redundar en beneficio de toda la huma-
nidad sin distincion de razas, continen-
tes, credos u opiniones. Todos los seres
humanos sin excepcion estan implica-
dos en él. Lo que se plantea es, nada
mas y nada menos, que el futuro de la
humanidad.

El desarrollo total de la cartografia
del genoma humano abrird una nueva
era en la investigacion de la naturaleza,
estructura y funciones de los genes, lo
que proporcionara una vision nueva
—hasta ahora inimaginable— de la fi-
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siologia humana y permitird conocer
las enfermedades genéticas. De hecho
ya se han identificado las bases mole-
culares de gran numero de ellas y, a
medida que el proyecto avance, son
de esperar nuevos descubrimientos,
nuevas terapias de prevencion y me-
jora de la salud humana.

El proyecto contribuira también a
definir la identidad individual con una
exactitud sin precedentes y un detalle
hasta ahora inimaginable.

Hay que reconocer, sin embargo,
la existencia de algunos peligros unos
conocidos y otros que se intuyen. Es
la otra cara del proyecto. Los partici-
pantes en la Reunion Internacional han
recalcado algunos lamentables ejem-
plos de mal uso de la experimentacion
cientifica y de las practicas eugenési-
cas en décadas anteriores, que sirven
para alertar a la humanidad, a los
cientificos y a los juristas, sobre cier-
tos riesgos que pueden surgir, a medi-
da que el Proyecto Genoma Humano
avance. Los participantes son cons-
cientes también de la posibilidad de
utilizar la informacién genética para
dividir grupos y discriminar a personas,
en definitiva, para vulnerar derechos
humanos universalmente admitidos. Por
ello, han considerado oportuno esta-
blecer ciertos principios que deben
ser respetados.

Todas las sociedades civilizadas se
organizan legalmente apoyadas en el
principio del respeto a la dignidad hu-
mana y en la proteccion de los dere-
chos humanos individuales. Las va-
riaciones genéticas, del mismo modo
que la diversidad social, constituyen
atributos de los seres humanos libres.
La idea de una “perfeccion” genética
monocroma y de la eliminacion por
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medios genéticos de la preciosa varie-
dad de la humanidad, es socialmente
repulsiva y presenta un gran riesgo pa-
ra la especie humana, que ha sobrevi-
vido y se ha desarrollado en evolucion,
como resultado de las innumerables di-
ferencias genéticas individuales. La
Historia esta repleta de personas que
alcanzaron grandes ¢éxitos a pesar de
presentar alteraciones importantes, al
conseguir superarlas. Asi el poeta Mil-
ton padecid ceguera, Goya y Beetho-
ven sordera, Mahler muri6 debido a un
problema cardiaco congénito. La lista
seria interminable, y no deberia caer en
el olvido.

El momento historico actual ofrece
una oportunidad tinica para movilizar los
beneficios del proyecto Genoma Huma-
no en provecho de toda la humanidad.
La coincidencia de ciertos sucesos politi-
cos y sociales con los avances tecnologi-
cos abre el campo a una inusual coope-
racién internacional e impone a esta
generacion la obligacion de trabajar soli-
dariamente en beneficio de las genera-
ciones futuras, asi como de todas las es-
pecies que pueblan el planeta.

Seria una tragedia de proporciones
historicas que la humanidad no apro-
vechara las oportunidades que presenta
este Proyecto, y constituiria una paro-
dia de la Justicia que los beneficios del
mismo no se pusieran al alcance de to-
dos los seres humanos y en todos los
paises. Por ello, la parquedad normati-
va y la variedad cultural demandan un
definido y armoénico marco de leyes
nacionales y acuerdos internacionales.

Los legisladores, los jueces, los
abogados, y en general, todos los espe-
cialistas en derecho, necesitan conocer
los avances cientificos y tecnolégicos
de la genética y reflexionar acerca de
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sus implicaciones legales y sociales. Es
una necesidad que viene impuesta por
la rapidez y originalidad del trabajo de
los cientificos involucrados en el Pro-
yecto Genoma Humano. Asi, tal y
como se ha apuntado en la Reunion,
los problemas surgidos sobre la pa-
tentabilidad de ciertos descubrimien-
tos o inventos genéticos demandan,
con urgencia la configuracion, legal o
jurisprudencial, de un nuevo concepto
que compagine la justa retribucion del
inventor o descubridor y, el interés de
la sociedad en general por la divulga-
cion del descubrimiento.

La aparicion de la informatica de-
mostrd que era necesario un enfoque
legal distinto, que no siempre llego.
Los avances en biotecnologia son arro-
lladores y hacen que esta necesidad
sea ahora atn mas urgente. Por todo
ello, los juristas, los cientificos, los
gobiernos y las agencias internaciona-
les tienen que involucrarse y respon-
der a este desafio, porque los benefi-
cios del Proyecto Genoma Humano
afectan a todo el mundo, sus resulta-
dos pertenecen, no a los cientificos ni
a las empresas que los patrocinan o a
los paises que los respaldan, sino a los
seres humanos de esta generacion y
de las futuras. En tan importante reto
no podemos cometer fallos, nada me-
jor para evitarlos que propiciar la mas
estrecha cooperacion de cientificos y
juristas de todo el mundo.

En el debate de los ocho grandes
temas que se trataron en la reunion,
los asistentes destacaron la existencia
de un gran numero de problemas le-
gales a resolver, algunos actuales y
otros que se haran mas evidentes a
medida que avance el Proyecto Geno-
ma Humano. No vamos a detallarlos,
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ni a exponer las distintas posiciones
adoptadas, en ocasiones totalmente dis-
pares, respecto de alguno de ellos, pero
a titulo ilustrativo se pueden citar los
siguientes:

— Incidencia de la genética en al /i-
bertad de la persona, en la formacion
de la voluntad, en la conducta humana
y, COMO consecuencia, en su responsa-
bilidad o culpabilidad, lo que tiene es-
pecial repercusion en el derecho penal.

— Respecto a los derechos huma-
nos segin estan consagrados en las
constituciones de los estados democra-
ticos y acuerdos internacionales, como
limite en la utilizacion de técnicas ge-
néticas referidas al ser humano.

— Proteccion a la intimidad perso-
nal o confidencialidad de la informa-
cién genética y determinacion de los
supuestos en las que es factible alterar-
la o traspasarla.

— Patentabilidad de los genes y se-
cuencias humanos, fijando limites jus-
tos a los derechos de propiedad y a los
legitimos beneficios economicos, para
estimular y consolidar la investigacion.

— Fijacion de limites precisos para
ciertas formas de ingenieria genética
que atacan la individualidad, identidad
y variabilidad del ser humano, por el
grave riesgo que suponen para la dig-
nidad personal y para la evolucion na-
tural de la herencia genética.

— Utilizacion de la informacion ge-
nética en el campo de los seguros y
utilizacion de pruebas genéticas en el
campo laboral, cuando conlleven dis-
criminacion no justificable por intere-
ses superiores.

— Tension entre la demanda de li-
beralizacion total en la utilizacién o
aplicacion de la investigacion y experi-
mentacion cientifica y la proteccion de
ciertas libertades humanas que pueden
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verse en peligro por la difusion y uti-
lizacioén no autorizada de informacion
genética.

En las sociedades libres, la investi-
gacion cientifica se desarrolla en con-
diciones de libertad, y generalmente
no se ve obstaculizada por una regula-
cion legal ni por un control burocrati-
co excesivo. La autorregulacion per-
sonal y colectiva entre cientificos
sigue siendo una proteccién importan-
te para el respeto de los derechos hu-
manos en la investigacion cientifica.
Debe evitarse una regulacion legal
prematura, apresurada, no informada
y severa. Cualquier ley que tenga re-
lacién con el Proyecto Genoma Hu-
mano, deberia redactarse consultado a
la comunidad cientifica, y con un co-
nocimiento preciso de la ciencia y
tecnologia aplicables. También es im-
prescindible realizar consultas entre
las personas que pueden verse inme-
diatamente afectadas por el desarrollo
de dicha ley; mas atn, la sociedad en
general deberia ser consultada siem-
pre y recibir de la manera mas ade-
cuada una informacion regular. Una
sociedad informada y culta es menos
proclive a caer presa de miedos irra-
cionales o de alarmas infundadas.

Los participantes en la Reunion
Internacional han transmitido a la Fun-
dacion BBV la recomendacion de con-
tinuar su labor en este tema de tanta im-
portancia.

Finalmente, estimando que el bro-
che o cierre coherente de toda reunion
cientifica —siempre punto de encuen-
tro entre opiniones diversas y entre-
cruzadas— conlleva presentar, a mo-
do de sintesis, unas conclusiones, y
que éstas deben recoger formulas de
consenso, propuestas integradoras y
no excluyentes, superadoras de opcio-
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nes individualistas, se han adoptado
por los participantes las siguientes:

Conclusiones

1. La incidencia del conocimiento
genético en el ser humano, demanda ya
una detenida reflexion de los juristas
para dar respuesta a los problemas que
plantea su utilizacion.

2. La investigacion cientifica sera
esencialmente libre, sin mas cortapisas
que las impuestas por el autocontrol
del investigador. El respeto a los dere-
chos humanos consagrados por las de-
claraciones y las convenciones interna-
cionales, marca el limite a toda
actuacion o aplicacion de técnicas ge-
néticas en el ser humano.

3. La intimidad personal es patrimo-
nio exclusivo de cada persona y por
tanto debe ser inmune a cualquier in-
tromision. El consentimiento informa-
do es requisito indispensable para in-
terferir en ella. Excepcionalmente y
por motivos de interés general, podra
permitirse el acceso a la misma, en to-
do caso bajo control judicial.

4. El cuerpo humano, por respeto a
la dignidad de la persona, no debe ser
susceptible de comercializacion. No
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obstante, se permitird la disponibili-
dad gratuita y controlada con fines te-
rapéuticos o cientificos. Los conoci-
mientos genéticos son patrimonio de
la humanidad y deben comunicarse li-
bremente.

5. La tecnologia genética aplicada
a la identificacion personal, siendo
susceptible de suministrar mas infor-
macion de la estrictamente necesaria,
debera restringirse a la exigencia in-
dispensable de cada caso concreto.

6. Hasta que lo permitan los avan-
ces cientificos, y dado que no se co-
nocen las funciones exactas de un
solo gen, es prudente establecer una
moratoria en la alteracion de células
germinales.

7. Se rechazar la utilizacion de los
datos genéticos que originen cual-
quier discriminacion en el ambito de
las relaciones laborales, de los segu-
ros o en cualquier otro.

8. Es aconsejable claborar acuer-
dos internacionales y armonizar las
leyes nacionales para regular la apli-
cacion de los conocimientos genéti-
cos, asi como instaurar un control su-
pranacional.





