
ANEXO 2. DECLARACIÓN INTERNACIONAL
SOBRE LOS DATOS GENÉTICOS HUMANOS
(Apro ba da, por una ni mi dad y por acla ma ción,
por la 32a se sión de la Con fe ren cia Ge ne ral
de la UNESCO, el 16 de oc tu bre de 2003)

La Con fe ren cia Ge ne ral,

Re cor dan do la De cla ra ción Uni ver sal de De re chos Hu ma nos,
de 10 de di ciem bre de 1948; los dos pac tos in ter na cio na les de
las Na cio nes Uni das re fe ren tes a los De re chos Eco nó mi cos, So -
cia les y Cul tu ra les y a los De re chos Ci vi les y Po lí ti cos, de 16 de
di ciem bre de 1966; la Con ven ción Inter na cio nal de las Na cio -
nes Uni das so bre la Eli mi na ción de to das las For mas de Dis cri -
mi na ción Ra cial, de 21 de di ciem bre de 1965; la Con ven ción so -
bre la eli mi na ción de to das las for mas de dis cri mi na ción con tra
la mu jer, de 18 de di ciem bre de 1979; la Con ven ción de las Na -
cio nes Uni das so bre los De re chos del Ni ño, de 20 de no viem bre
de 1989; las re so lu cio nes del Con se jo Eco nó mi co y So cial de las
Na cio nes Uni das so bre pri va ci dad ge né ti ca y no dis cri mi na ción
2001/39, de 26 de ju lio de 2001, y 2003/232, de 22 de ju lio de
2003; el Con ve nio de la OIT so bre la dis cri mi na ción (em pleo y
ocu pa ción) (núm. 111), de 25 de ju nio de 1958; la De cla ra ción
Uni ver sal de la UNESCO so bre la Di ver si dad Cul tu ral, de 2 de
no viem bre de 2001; el Acuer do so bre los as pec tos de los de re -
chos de pro pie dad inte lec tual re la cio na dos con el Co mer cio
(ADPIC) ane xo al Acuer do por el que se es ta ble ce la Orga ni za -
ción Mun dial del Co mer cio, que en tró en vi gor el 1o. de ene ro de
1995; la De cla ra ción de Doha re la ti va al Acuer do so bre los
ADPIC y la sa lud pú bli ca de 14 de no viem bre de 2001; y los de -
más ins tru men tos in ter na cio na les en ma te ria de de re chos hu -
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ma nos apro ba dos por las Na cio nes Uni das y los or ga nis mos es -
pe cia li za dos del sis te ma de las Na cio nes Uni das, 

Re cor dan do más es pe cial men te la De cla ra ción Uni ver sal so -
bre el Ge no ma Hu ma no y los De re chos Hu ma nos que apro bó
por una ni mi dad y acla ma ción el 11 de no viem bre de 1997 y que
la Asam blea Ge ne ral de las Na cio nes Uni das hi zo su ya el 9 de
di ciem bre de 1998, y las orien ta cio nes pa ra la apli ca ción de la
De cla ra ción Uni ver sal so bre el Ge no ma Hu ma no y los De re chos 
Hu ma nos que hi zo su yas el 16 de no viem bre de 1999 en su Re -
so lu ción 30 C/23,  

Con gra tu lán do se por el gran in te rés que ha des per ta do en to -
do el mun do la De cla ra ción Uni ver sal so bre el Ge no ma Hu ma -
no y los De re chos Hu ma nos, el fir me apo yo que ha re ci bi do de la 
co mu ni dad in ter na cio nal y la im por tan cia que los Esta dos
Miem bros le han con ce di do al bus car en ella ins pi ra ción pa ra
sus dis po si cio nes le gis la ti vas, re gla men tos, nor mas y re glas y
pa ra sus có di gos de con duc ta y di rec tri ces de te nor éti co, 

Te nien do pre sen tes los ins tru men tos in ter na cio na les y re gio -
na les y las le gis la cio nes, re gla men tos y tex tos éti cos na cio na les
re fe ren tes a la pro tec ción de los de re chos hu ma nos y las li ber ta -
des fun da men ta les y al res pe to de la dig ni dad hu ma na en las
ac ti vi da des de re co lec ción, tra ta mien to, uti li za ción y con ser va -
ción de da tos cien tí fi cos y de da tos mé di cos y per so na les, 

Re co no cien do que la in for ma ción ge né ti ca for ma par te del
acer vo ge ne ral de da tos mé di cos y que el con te ni do de cual quier
da to mé di co, com pren di dos los da tos ge né ti cos y los pro teó mi -
cos, es tá ín ti ma men te li ga do al con tex to y de pen de de las cir -
cuns tan cias de ca da ca so, 

Re co no cien do asi mis mo que los da tos ge né ti cos hu ma nos son 
sin gu la res por su con di ción de da tos sen si bles, to da vez que
pue den in di car pre dis po si cio nes ge né ti cas de los in di vi duos y
que esa ca pa ci dad pre dic ti va pue de ser ma yor de lo que se su po ne
en el mo men to de ob te ner los; pue den te ner pa ra la fa mi lia,
com pren di da la des cen den cia, y a ve ces pa ra to do el gru po, con -
se cuen cias im por tan tes que per sis tan du ran te ge ne ra cio nes;
pue den con te ner in for ma ción cu ya re le van cia no se co noz ca
ne ce sa ria men te en el mo men to de ex traer las mues tras bio ló gi -

278 ANEXO 2

Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Jurídica Virtual del Instituto de Investigaciones Jurídicas de la UNAM 
www.juridicas.unam.mx                https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv 

DR © 2005. Universidad Nacional Autónoma de México - Instituto de Investigaciones Jurídicas

Libro completo en: https://goo.gl/8J2KZ2



cas; y pue den ser im por tan tes des de el pun to de vis ta cul tu ral
pa ra per so nas o gru pos, 

Su bra yan do que ha bría que apli car las mis mas ri gu ro sas
exi gen cias de con fi den cia li dad a to dos los da tos mé di cos, com -
pren di dos los da tos ge né ti cos y los pro teó mi cos, con in de pen -
den cia de la in for ma ción que apa ren te men te con ten gan, 

Obser van do la cre cien te im por tan cia de los da tos ge né ti cos
hu ma nos en los te rre nos eco nó mi co y co mer cial, 

Te nien do pre sen tes las ne ce si da des es pe cia les y la vul ne ra bi -
li dad de los paí ses en de sa rro llo y la ne ce si dad de for ta le cer la
coo pe ra ción in ter na cio nal en ma te ria de ge né ti ca hu ma na, 

Con si de ran do que la re co lec ción, el tra ta mien to, la uti li za -
ción y la con ser va ción de los da tos ge né ti cos hu ma nos tie nen
una im por tan cia pri mor dial pa ra el pro gre so de las cien cias de
la vi da y la me di ci na, pa ra sus apli ca cio nes y pa ra la uti li za ción
de esos da tos con fi nes no mé di cos, 

Con si de ran do ade más que el cre cien te vo lu men de da tos per -
so na les re co lec ta dos ha ce ca da vez más di fí cil lo grar su ver da -
de ra di so cia ción irre ver si ble de la per so na de que se tra te, 

Cons cien te de que la re co lec ción, el tra ta mien to, la uti li za -
ción y la con ser va ción de los da tos ge né ti cos hu ma nos pue den
en tra ñar ries gos pa ra el ejer ci cio y la ob ser van cia de los de re -
chos hu ma nos y las li ber ta des fun da men ta les y pa ra el res pe to
de la dig ni dad humana, 

Obser van do que los in te re ses y el bie nes tar de las per so nas
de be rían pri mar so bre los de re chos e in te re ses de la so cie dad y
la in ves ti ga ción, 

Rea fir man do los prin ci pios con sa gra dos en la De cla ra ción
Uni ver sal so bre el Ge no ma Hu ma no y los De re chos Hu ma nos y
los prin ci pios de igual dad, jus ti cia, so li da ri dad y res pon sa bi li -
dad, así co mo de res pe to de la dig ni dad hu ma na, los de re chos
hu ma nos y las li ber ta des fun da men ta les, en es pe cial la li ber tad 
de pen sa mien to y de ex pre sión, com pren di da la li ber tad de in -
ves ti ga ción, y la pri va ci dad y se gu ri dad de la per so na, en que
de ben ba sar se la re co lec ción, el tra ta mien to, la uti li za ción y la
conservación de los datos genéticos humanos, 

Pro cla ma los prin ci pios si guien tes y aprue ba la pre sen te De -
cla ra ción. 

DECLARACIÓN SOBRE DATOS GENÉTICOS 279

Esta obra forma parte del acervo de la Biblioteca Jurídica Virtual del Instituto de Investigaciones Jurídicas de la UNAM 
www.juridicas.unam.mx                https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv 

DR © 2005. Universidad Nacional Autónoma de México - Instituto de Investigaciones Jurídicas

Libro completo en: https://goo.gl/8J2KZ2



A. Disposiciones de carácter general

Artícu lo 1: Obje ti vos y al can ce.
a) Los ob je ti vos de la pre sen te De cla ra ción son: ve lar por el

res pe to de la dig ni dad hu ma na y la pro tec ción de los de re chos
hu ma nos y las li ber ta des fun da men ta les en la re co lec ción, el
tra ta mien to, la uti li za ción y la con ser va ción de los da tos ge né ti -
cos hu ma nos, los da tos pro teó mi cos hu ma nos y las mues tras
bio ló gi cas de las que esos da tos pro ven gan, en ade lan te de no mi -
na das “mues tras bio ló gi cas”, aten dien do a los im pe ra ti vos de
igual dad, jus ti cia y so li da ri dad y a la vez pres tan do la de bi da
con si de ra ción a la li ber tad de pen sa mien to y de ex pre sión, com -
pren di da la li ber tad de in ves ti ga ción; es ta ble cer los prin ci pios
por los que de be rían guiar se los Esta dos pa ra ela bo rar sus le -
gis la cio nes y po lí ti cas so bre es tos te mas; y sen tar las ba ses pa ra 
que las ins ti tu cio nes y personas interesadas dispongan de
pautas sobre prácticas idóneas en estos ámbitos.

b) La re co lec ción, el tra ta mien to, la uti li za ción y la con ser va -
ción de da tos ge né ti cos y da tos pro teó mi cos hu ma nos y de
mues tras bio ló gi cas de be rán ser com pa ti bles con el de re cho in -
ter na cio nal relativo a los derechos humanos.

c) Las dis po si cio nes de la pre sen te De cla ra ción se apli ca rán a 
la re co lec ción, el tra ta mien to, la uti li za ción y la con ser va ción de 
da tos ge né ti cos, da tos pro teó mi cos hu ma nos y mues tras bio ló -
gi cas, ex cep to cuan do se tra te de la in ves ti ga ción, el des cu bri -
mien to y el en jui cia mien to de de li tos pe na les o de prue bas de
de ter mi na ción de pa ren tes co, que es ta rán su je tos a la le gis la -
ción in ter na que sea com pa ti ble con el derecho internacional
relativo a los derechos humanos. 

Artícu lo 2: Tér mi nos em plea dos.
A los efec tos de la pre sen te De cla ra ción, los tér mi nos uti li za -

dos tie nen el si guien te sig ni fi ca do:
i) Da tos ge né ti cos hu ma nos: in for ma ción so bre las ca rac te rís -

ti cas he re di ta rias de las per so nas, ob te ni da por aná li sis de áci -
dos nu clei cos u otros aná li sis cien tí fi cos;

ii) Da tos pro teó mi cos hu ma nos: in for ma ción re la ti va a las
pro teí nas de una per so na, lo cual in clu ye su ex pre sión, mo di fi -
ca ción e in te rac ción;
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iii) Con sen ti mien to: per mi so es pe cí fi co, in for ma do y ex pre so
que una per so na da li bre men te pa ra que sus da tos ge né ti cos
sean re co lec ta dos, tra ta dos, uti li za dos y con ser va dos;

iv) Mues tra bio ló gi ca: cual quier mues tra de sus tan cia bio ló -
gi ca (por ejem plo san gre, piel, cé lu las óseas o plas ma san guí -
neo) que al ber gue áci dos nu clei cos y con ten ga la do ta ción ge né -
ti ca ca rac te rís ti ca de una per so na;

v) Estu dio de ge né ti ca de po bla cio nes: es tu dio que tie ne por
ob je to en ten der la na tu ra le za y mag ni tud de las va ria cio nes ge -
né ti cas den tro de una po bla ción o en tre in di vi duos de un mis mo
gru po o de gru pos dis tin tos;

vi) Estu dio de ge né ti ca del com por ta mien to: es tu dio que tie ne 
por ob je to de ter mi nar las po si bles co ne xio nes en tre los ras gos
ge né ti cos y el com por ta mien to;

vii) Pro ce di mien to in va si vo: mé to do de ob ten ción de mues -
tras bio ló gi cas que im pli ca in tru sión en el cuer po hu ma no, por
ejem plo la ex trac ción de una mues tra de san gre con agu ja y je -
rin ga;

viii) Pro ce di mien to no in va si vo: mé to do de ob ten ción de
mues tras bio ló gi cas que no im pli ca in tru sión en el cuer po hu -
ma no, por ejem plo los fro tis bu ca les;

ix) Da tos aso cia dos con una per so na iden ti fi ca ble: da tos que
con tie nen in for ma ción co mo el nom bre, la fe cha de na ci mien to y 
la di rec ción, gra cias a la cual es po si ble iden ti fi car a la per so na
a la que se re fie ren;

x) Da tos di so cia dos de una per so na iden ti fi ca ble: da tos no
aso cia dos con una per so na iden ti fi ca ble por ha ber se sus ti tui do
o des li ga do to da la in for ma ción que iden ti fi ca a esa per so na uti -
li zan do un có di go;

xi) Da tos irre ver si ble men te di so cia dos de una per so na iden ti -
fi ca ble: da tos que no pue den aso ciar se con una per so na iden ti fi -
ca ble por ha ber se des trui do el ne xo con to da in for ma ción que
iden ti fi que a quien su mi nis tró la mues tra;

xii) Prue ba ge né ti ca: pro ce di mien to des ti na do a de tec tar la
pre sen cia, au sen cia o mo di fi ca ción de un gen o cro mo so ma en
par ti cu lar, lo cual in clu ye las prue bas in di rec tas pa ra de tec tar
un pro duc to gé ni co u otro me ta bo li to es pe cí fi co que sea in di ca ti -
vo an te to do de un cam bio ge né ti co determinado;
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xiii) Cri ba do ge né ti co: prue ba ge né ti ca sis te má ti ca que se
rea li za a gran es ca la y se ofre ce co mo par te de un pro gra ma a
una po bla ción o a un sub con jun to de ella con el fin de de tec tar
ras gos ge né ti cos en per so nas asin to má ti cas;

xiv) Ase so ra mien to ge né ti co: pro ce di mien to des ti na do a ex -
pli car las po si bles con se cuen cias de los re sul ta dos de una prue -
ba o un cri ba do ge né ti cos y sus ven ta jas y ries gos y, en su ca so,
pa ra ayu dar a una per so na a asu mir esas con se cuen cias a lar go
pla zo. Tie ne lu gar tan to an tes co mo des pués de una prue ba o un 
cri ba do genéticos;

xv) Obten ción de da tos cru za dos: el he cho de cru zar da tos so -
bre una per so na o gru po que cons ten en dis tin tos ar chi vos cons -
ti tui dos con ob je ti vos di fe ren tes. 

Artícu lo 3: Iden ti dad de la per so na.
Ca da in di vi duo po see una con fi gu ra ción ge né ti ca ca rac te rís -

ti ca. Sin em bar go, la iden ti dad de una per so na no de be ría re du -
cir se a sus ras gos ge né ti cos, pues en ella in flu yen com ple jos fac -
to res edu ca ti vos, am bien ta les y per so na les, así co mo los la zos
afec ti vos, so cia les, es pi ri tua les y cul tu ra les de esa per so na con
otros se res hu ma nos, y con lle va ade más una dimensión de
libertad. 

Artícu lo 4: Sin gu la ri dad.
a) Los da tos ge né ti cos hu ma nos son sin gu la res por que:
i) pue den in di car pre dis po si cio nes ge né ti cas de los in di vi -

duos;
ii) pue den te ner pa ra la fa mi lia, com pren di da la des cen den -

cia, y a ve ces pa ra to do el gru po al que per te nez ca la per so na en
cues tión, con se cuen cias im por tan tes que se per pe túen durante
generaciones;

iii) pue den con te ner in for ma ción cu ya re le van cia no se co -
noz ca ne ce sa ria men te en el mo men to de ex traer las mues tras
biológicas;

iv) pue den ser im por tan tes des de el pun to de vis ta cul tu ral
pa ra las per so nas o los grupos.

b) Se de be ría pres tar la de bi da aten ción al ca rác ter sen si ble
de los da tos ge né ti cos hu ma nos e ins ti tuir un ni vel de pro tec -
ción ade cua do de esos da tos y de las muestras biológicas. 

Artícu lo 5: Fi na li da des.
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Los da tos ge né ti cos hu ma nos y los da tos pro teó mi cos hu ma -
nos po drán ser re co lec ta dos, tra ta dos, uti li za dos y con ser va dos
so la men te con los fi nes si guien tes:

i) diag nós ti co y asis ten cia sa ni ta ria, lo cual in clu ye la rea li -
za ción de prue bas de cri ba do y predictivas;

ii) in ves ti ga ción mé di ca y otras for mas de in ves ti ga ción cien -
tí fi ca, com pren di dos los es tu dios epi de mio ló gi cos, en es pe cial
los de ge né ti ca de po bla cio nes, así co mo los es tu dios de ca rác ter
an tro po ló gi co o ar queo ló gi co, que en lo su ce si vo se de sig na rán
co lec ti va men te como “investigaciones médicas y científicas”;

iii) me di ci na fo ren se y pro ce di mien tos ci vi les o pe na les u
otras ac tua cio nes le ga les, te nien do en cuen ta las dis po si cio nes
del pá rra fo c) del Artículo 1;

iv) cua les quie ra otros fi nes com pa ti bles con la De cla ra ción
Uni ver sal so bre el Ge no ma Hu ma no y los De re chos Hu ma nos y
el de re cho in ter na cio nal re la ti vo a los derechos humanos. 

Artícu lo 6: Pro ce di mien tos.
a) Por im pe ra ti vo éti co, de be rán apli car se pro ce di mien tos

trans pa ren tes y éti ca men te acep ta bles pa ra re co lec tar, tra tar,
uti li zar y con ser var los da tos ge né ti cos hu ma nos y los da tos
pro teó mi cos hu ma nos. Los Esta dos de be rían es for zar se por ha -
cer par ti ci par a la so cie dad en su con jun to en el pro ce so de
adop ción de de ci sio nes re fe ren tes a po lí ti cas ge ne ra les pa ra la
re co lec ción, el tra ta mien to, la uti li za ción y la con ser va ción de
los da tos ge né ti cos hu ma nos y los da tos pro teó mi cos hu ma nos
y la eva lua ción de su ges tión, en par ti cu lar en el ca so de es tu -
dios de ge né ti ca de po bla cio nes. Este pro ce so de adop ción de de -
ci sio nes, que pue de be ne fi ciar se de la ex pe rien cia in ter na cio -
nal, de be ría ga ran ti zar la li bre ex pre sión de pun tos de vis ta
di ver sos. 

b) De be rían pro mo ver se y crear se co mi tés de éti ca in de pen -
dien tes, mul ti dis ci pli na rios y plu ra lis tas en los pla nos na cio nal,
re gio nal, lo cal o ins ti tu cio nal, de con for mi dad con lo dis pues to en 
el Ar tícu lo 16 de la De cla ra ción Uni ver sal so bre el Ge no ma Hu -
ma no y los De re chos Hu ma nos. Cuan do pro ce da de be ría con sul -
tar se a los co mi tés de éti ca de ám bi to na cio nal con res pec to a la
ela bo ra ción de nor mas, re gla men ta cio nes y di rec tri ces pa ra
la re co lec ción, el tra ta mien to, la uti li za ción y la con ser va ción de
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da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi cos hu ma nos y mues -
tras bio ló gi cas. Di chos co mi tés de be rían ser con sul ta dos asi mis -
mo so bre los te mas que no es tén con tem pla dos en el de re cho in -
ter no. Los co mi tés de éti ca de ca rác ter ins ti tu cio nal o lo cal
de be rían ser con sul ta dos con res pec to a la apli ca ción de esas nor -
mas, re gla men ta cio nes y di rec tri ces a de ter mi na dos pro yec tos
de in ves ti ga ción.

c) Cuan do la re co lec ción, el tra ta mien to, la uti li za ción y la
con ser va ción de da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi cos
hu ma nos o mues tras bio ló gi cas se lle ven a ca bo en dos o más
Esta dos, y siem pre que re sul te opor tu no, de be ría con sul tar se a
los co mi tés de éti ca de los Esta dos de que se tra te, y el aná li sis
de esas cues tio nes, en el pla no co rres pon dien te, de be ría ba sar se
en los prin ci pios enun cia dos en es ta De cla ra ción y en las nor mas
éti cas y ju rí di cas adop ta das por los Esta dos de que se tra te.

d) Por im pe ra ti vo éti co, de be rá fa ci li tar se in for ma ción cla ra,
ob je ti va, su fi cien te y apro pia da a la per so na cu yo con sen ti -
mien to pre vio, li bre, in for ma do y ex pre so se de see ob te ner. Ade -
más de pro por cio nar otros por me no res ne ce sa rios esa in for ma -
ción de be rá es pe ci fi car la fi na li dad con que se van a ob te ner
da tos ge né ti cos hu ma nos y da tos pro teó mi cos hu ma nos a par tir 
de mues tras bio ló gi cas y se van a uti li zar y con ser var esos da -
tos. De ser pre ci so, en esa in for ma ción de be rían des cri bir se
tam bién los ries gos y con se cuen cias. De be ría in di car se que la
per so na in te re sa da pue de revocar su consentimiento sin sufrir
presiones sin que ello deba suponerle ningún tipo de perjuicio o
sanción. 

Artícu lo 7: No dis cri mi na ción y no es tig ma ti za ción.
a) De be ría ha cer se to do lo po si ble por ga ran ti zar que los da -

tos ge né ti cos hu ma nos y los da tos pro teó mi cos hu ma nos no se
uti li cen con fi nes que dis cri mi nen, al te ner por ob je to  o con se -
cuen cia la vio la ción de los de re chos hu ma nos, las li ber ta des
fun da men ta les o la dig ni dad hu ma na de una per so na, o que
pro vo quen la es tig ma ti za ción de una per so na, una fa mi lia, un
grupo o comunidades.

b) A es te res pec to, ha bría que pres tar la de bi da aten ción a las 
con clu sio nes de los es tu dios de ge né ti ca de po bla cio nes y de ge -
né ti ca del com por ta mien to y a sus interpretaciones. 
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B. Recolección

Artícu lo 8: Con sen ti mien to.
a) Pa ra re co lec tar da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi -

cos hu ma nos o mues tras bio ló gi cas, sea o no in va si vo el pro ce di -
mien to uti li za do, y pa ra su ul te rior tra ta mien to, uti li za ción y
con ser va ción, ya sean pú bli cas o pri va das las ins ti tu cio nes que
se ocu pen de ello, de be ría ob te ner se el con sen ti mien to pre vio,
li bre, in for ma do y ex pre so de la per so na in te re sa da, sin tra tar
de in fluir en su de ci sión me dian te in cen ti vos eco nó mi cos u
otros be ne fi cios per so na les. Só lo de be ría im po ner lí mi tes a es te
prin ci pio del con sen ti mien to por ra zo nes po de ro sas el de re cho
in ter no compatible con el derecho internacional relativo a los
derechos humanos.

b) Cuan do, de con for mi dad con el de re cho in ter no, una per so -
na no es té en con di cio nes de otor gar su con sen ti mien to in for -
ma do, de be ría ob te ner se au to ri za ción de su re pre sen tan te le -
gal, de con for mi dad con la le gis la ción in ter na. El re pre sen tan te 
le gal de be ría to mar en con si de ra ción el interés superior de la
persona en cuestión.

c) El adul to que no es té en con di cio nes de dar su con sen ti -
mien to de be ría par ti ci par, en la  me di da de lo po si ble, en el pro -
ce di mien to de au to ri za ción. La opi nión del me nor de be ría ser
te ni da en cuen ta co mo fac tor cu yo ca rác ter de ter mi nan te au -
men ta en pro por ción a la edad y al grado de madurez.

d) En el te rre no del diag nós ti co y la asis ten cia sa ni ta ria, só lo
se rá éti ca men te acep ta ble, por re gla ge ne ral, prac ti car prue bas
o cri ba dos ge né ti cos a los me no res de edad o los adul tos in ca pa -
ci ta dos pa ra dar su con sen ti mien to cuan do de ahí se si gan con -
se cuen cias im por tan tes pa ra la sa lud de la per so na y cuando
ello responda a su interés superior.

Artícu lo 9: Re vo ca ción del con sen ti mien to.
a) Cuan do se re co lec ten da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro -

teó mi cos hu ma nos o mues tras bio ló gi cas con fi nes de in vesti ga -
ción mé di ca y cien tí fi ca, la per so na de que se tra te po drá
revocar su con sen ti mien to, a me nos que esos da tos es tén irre -
ver si ble men te di so cia dos de una per so na iden ti fi ca ble. Se gún
lo dis pues to en el pá rra fo d) del ar tícu lo 6, la re vo ca ción del con -
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sen ti mien to no de be ría aca rrear nin gún per jui cio o san ción pa -
ra la per so na in te re sa da.

b) Cuan do al guien re vo que su con sen ti mien to, de be rían de -
jar de uti li zar se sus da tos ge né ti cos, da tos pro teó mi cos y mues -
tras bio ló gi cas a me nos que es tén irre ver si ble men te di so cia dos
de la per so na en cues tión.

c) Los da tos y las mues tras bio ló gi cas que no es tén irre ver si -
ble men te di so cia dos de be rían tra tar se con for me a los de seos
del in te re sa do. Cuan do no sea po si ble de ter mi nar los de seos de
la per so na, o cuan do és tos no re sul ten fac ti bles o se gu ros, los
da tos y las mues tras bio ló gi cas de be rían ser irre ver si ble men te
di so cia dos o bien des trui dos. 

Artícu lo 10: De re cho a de ci dir ser o no in for ma do de los re sul -
ta dos de la in ves ti ga ción.

Cuan do se re co lec ten da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó -
mi cos hu ma nos o mues tras bio ló gi cas con fi nes de in ves ti ga ción
mé di ca y cien tí fi ca, en la in for ma ción su mi nis tra da en el mo -
men to del con sen ti mien to de be ría in di car se que la per so na en
cues tión tie ne de re cho a de ci dir ser o no in for ma da de los re sul -
ta dos de la in ves ti ga ción. Esta dis po si ción no se apli ca rá a in ves -
ti ga cio nes so bre da tos irre ver si ble men te di so cia dos de per so nas
iden ti fi ca bles ni a da tos que no per mi tan sa car con clu sio nes par -
ti cu la res so bre las per so nas que ha yan par ti ci pa do en ta les in -
ves ti ga cio nes. En su ca so, los fa mi lia res iden ti fi ca dos que pu die -
ran ver se afec ta dos por los re sul ta dos de be rían go zar tam bién
del de re cho a no ser in for ma dos. 

Artícu lo 11: Ase so ra mien to ge né ti co.
Por im pe ra ti vo éti co, cuan do se con tem ple la rea li za ción de

prue bas ge né ti cas que pue dan te ner con se cuen cias im por tan -
tes pa ra la sa lud de una per so na, de be ría po ner se a dis po si ción
de és ta, de for ma ade cua da, ase so ra mien to ge né ti co. El aseso -
ra mien to ge né ti co de be ría ser no di rec ti vo, es tar adap ta do a la 
cul tu ra de que se tra te y aten der al in te rés su pe rior de la per so -
na in te re sa da. 

Artícu lo 12: Re co lec ción de mues tras bio ló gi cas con fi nes de
me di ci na fo ren se o co mo par te de pro ce di mien tos ci vi les o pe na -
les u otras ac tua cio nes le ga les.
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Cuan do se re co lec ten da tos ge né ti cos hu ma nos o da tos pro -
teó mi cos hu ma nos con fi nes de me di ci na fo ren se o co mo par te
de pro ce di mien tos ci vi les o pe na les u otras ac tua cio nes le ga les,
com pren di das las prue bas de de ter mi na ción de pa ren tes co, la
ex trac ción de mues tras bio ló gi cas, in vi vo o post mor tem, só lo
de be ría efec tuar se de con for mi dad con el de re cho in ter no, com -
pa ti ble con el de re cho in ter na cio nal re la ti vo a los de re chos hu -
ma nos. 

C. Tra ta mien to

Artícu lo 13: Acce so.
Na die de be ría ver se pri va do de ac ce so a sus pro pios da tos ge -

né ti cos o da tos pro teó mi cos, a me nos que es tén irre ver si ble -
men te di so cia dos de la per so na co mo fuen te iden ti fi ca ble de
ellos o que el de re cho in ter no im pon ga lí mi tes a di cho ac ce so por 
ra zo nes de sa lud u or den pú bli cos o de se gu ri dad na cio nal.

Artícu lo 14: Pri va ci dad y con fi den cia li dad.
a) Los Esta dos de be rían es for zar se por pro te ger la pri va ci -

dad de las per so nas y la con fi den cia li dad de los da tos ge né ti cos
hu ma nos aso cia dos con una per so na, una fa mi lia o, en su ca so,
un gru po iden ti fi ca ble, de con for mi dad con el de re cho in ter no
com pa ti ble con el de re cho in ter na cio nal re la ti vo a los de re chos
hu ma nos.

b) Los da tos ge né ti cos hu ma nos, los da tos pro teó mi cos hu -
ma nos y las mues tras bio ló gi cas aso cia dos con una per so na
iden ti fi ca ble no de be rían ser da dos a co no cer ni pues tos a dis po -
si ción de ter ce ros, en par ti cu lar de em plea do res, com pa ñías de
se gu ros, es ta ble ci mien tos de en se ñan za y fa mi lia res de la per -
so na en cues tión, sal vo por una ra zón im por tan te de in te rés pú -
bli co en los res trin gi dos ca sos pre vis tos en el de re cho in ter no
com pa ti ble con el de re cho in ter na cio nal re la ti vo a los de re chos
hu ma nos o cuan do se ha ya ob te ni do el con sen ti mien to pre vio,
li bre, in for ma do y ex pre so de esa per so na, siem pre que és te sea
con for me al de re cho in ter no y al de re cho in ter na cio nal re la ti vo
a los de re chos hu ma nos. De be ría pro te ger se la pri va ci dad de to -
da per so na que par ti ci pe en un es tu dio en que se uti li cen da tos
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ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi cos hu ma nos o mues tras
bio ló gi cas, y esos da tos de be rían re ves tir ca rác ter confidencial.

c) Por re gla ge ne ral, los da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro -
teó mi cos hu ma nos y mues tras bio ló gi cas ob te ni dos con fi nes de
in ves ti ga ción cien tí fi ca no de be rían es tar aso cia dos con una
per so na iden ti fi ca ble. Aun cuan do es tén di so cia dos de la iden ti -
dad de una per so na, de be rían adop tar se las pre cau cio nes ne ce -
sa rias pa ra ga ran ti zar la se gu ri dad de esos da tos o esas mues -
tras bio ló gi cas.

d) Los da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi cos hu ma nos 
y mues tras bio ló gi cas ob te ni dos con fi nes de in ves ti ga ción mé -
di ca y cien tí fi ca só lo po drán se guir es tan do aso cia dos con una
per so na iden ti fi ca ble cuan do ello sea ne ce sa rio pa ra lle var a ca -
bo la in ves ti ga ción, y a con di ción de que la pri va ci dad de la per -
so na y la con fi den cia li dad de los da tos o las mues tras bio ló gi cas
en cuestión queden protegidas con arreglo al derecho interno.

e) Los da tos ge né ti cos hu ma nos y los da tos pro teó mi cos hu -
ma nos no de be rían con ser var se de ma ne ra tal que sea po si ble
iden ti fi car a la per so na a quien co rres pon dan por más tiem po
del ne ce sa rio pa ra cum plir los fi nes con los que fue ron re co lec -
ta dos o ulteriormente tratados. 

Artícu lo 15: Exac ti tud, fia bi li dad, ca li dad y se gu ri dad.
Las per so nas y en ti da des en car ga das del tra ta mien to de los

da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi cos hu ma nos y mues -
tras bio ló gi cas de be rían adop tar las me di das ne ce sa rias pa ra
ga ran ti zar la exac ti tud, fia bi li dad, ca li dad y se gu ri dad de esos
da tos y del tra ta mien to de las mues tras bio ló gi cas. De be rían
obrar con ri gor, pru den cia, ho nes ti dad e in te gri dad al tra tar e
in ter pre tar los da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi cos hu -
ma nos o mues tras bio ló gi cas, ha bi da cuen ta de las con se cuen -
cias éti cas, jurídicas y sociales que de ahí pueden seguirse.  

D. Uti li za ción

Artícu lo 16: Mo di fi ca ción de la fi na li dad.
a) Los da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi cos hu ma nos

y mues tras bio ló gi cas re co lec ta dos con una de las fi na li da des
enun cia das en el Artícu lo 5 no de be rían uti li zar se con una fi na li -
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dad dis tin ta que sea in com pa ti ble con el con sen ti mien to ori gi nal, 
a me nos que se ha ya ob te ni do el con sen ti mien to pre vio, li bre, in -
for ma do y ex pre so de la per so na in te re sa da de con for mi dad con
las dis po si cio nes del pá rra fo a) del Artícu lo 8, o bien que el de re -
cho in ter no dis pon ga que la uti li za ción pro pues ta res pon de a mo -
ti vos im por tan tes de in te rés pú bli co y es com pa ti ble con el de re -
cho in ter na cio nal re la ti vo a los de re chos hu ma nos. Si la per so na
en cues tión es tu vie ra in ca pa ci ta da pa ra otor gar su con sen ti -
mien to, de be rían apli car se mu ta tis mu tan dis las dis po si cio nes
de los pá rra fos b) y c) del Artícu lo 8.

b) Cuan do no pue da ob te ner se el con sen ti mien to pre vio, li -
bre, in for ma do y ex pre so, o cuan do se tra te de da tos irre ver si -
ble men te di so cia dos de una per so na iden ti fi ca ble, se po drán
uti li zar los da tos ge né ti cos hu ma nos con arre glo al de re cho in -
ter no o si guien do los pro ce di mien tos de con sul ta establecidos
en el párrafo b) del Artículo 6. 

Artícu lo 17: Mues tras bio ló gi cas con ser va das.
a) Las mues tras bio ló gi cas con ser va das, ex traí das con fi nes

dis tin tos de los enun cia dos en el Artícu lo 5, po drán uti li zar se pa -
ra ob te ner da tos ge né ti cos hu ma nos o da tos pro teó mi cos hu ma -
nos si se cuen ta con el con sen ti mien to pre vio, li bre, in for ma do y
ex pre so de la per so na in te re sa da. No obs tan te, el de re cho in ter -
no pue de pre ver que, cuan do esos da tos re vis tan im por tan cia a
efec tos de in ves ti ga ción mé di ca y cien tí fi ca, por ejem plo pa ra
rea li zar es tu dios epi de mio ló gi cos, o a efec tos de sa lud pú bli ca,
pue dan ser uti li za dos con ta les fi nes si guien do los pro ce di mien -
tos de con sul ta es ta ble ci dos en el pá rra fo b) del Artícu lo 6.

b) Las dis po si cio nes del artícu lo 12 de be rían apli car se mu ta -
tis mu tan dis a las mues tras bio ló gi cas con ser va das que sir van
pa ra ob te ner da tos ge né ti cos hu ma nos des ti na dos a la me di ci na 
fo ren se. 

Artícu lo 18: Cir cu la ción y coo pe ra ción in ter na cio nal.
a) De con for mi dad con su de re cho in ter no y con los acuer dos

in ter na cio na les, los Esta dos de be rían re gu lar la cir cu la ción
trans fron te ri za de da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi cos
hu ma nos y mues tras bio ló gi cas pa ra fo men tar la coo pe ra ción
mé di ca y cien tí fi ca in ter na cio nal y ga ran ti zar un ac ce so equi ta -
ti vo a esos da tos. Con tal sis te ma de be ría tra tar se de ga ran ti zar 
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que la par te que re ci ba los da tos los pro te ja ade cua da men te con
arre glo a los principios enunciados en esta Declaración.

b) Los Esta dos de be rían ha cer to do lo po si ble, te nien do de bi -
da men te en cuen ta los prin ci pios es ta ble ci dos en la pre sen te
De cla ra ción, pa ra se guir fo men tan do la di fu sión in ter na cio nal
de co no ci mien tos cien tí fi cos so bre los da tos ge né ti cos hu ma nos
y los da tos pro teó mi cos hu ma nos, fa vo re cien do a es te res pec to
la coo pe ra ción cien tí fi ca y cul tu ral, en par ti cu lar en tre paí ses
in dus tria li za dos y paí ses en de sa rro llo.

c) Los in ves ti ga do res de be rían es for zar se por es ta ble cer re la -
cio nes de coo pe ra ción ba sa das en el res pe to mu tuo en ma te ria
cien tí fi ca y éti ca y, a re ser va de lo dis pues to en el Artícu lo 14,
de be rían alen tar la li bre cir cu la ción de da tos ge né ti cos hu ma -
nos y da tos pro teó mi cos hu ma nos con ob je to de fo men tar el in -
ter cam bio de co no ci mien tos cien tí fi cos, siem pre y cuan do las
par tes in te re sa das ob ser ven los prin ci pios enun cia dos en es ta
De cla ra ción. Con tal pro pó si to, de be rían es for zar se también por 
pu bli car cuan do co rres pon da los re sul ta dos de sus in ves ti ga -
cio nes.

Artícu lo 19: Apro ve cha mien to com par ti do de los be ne fi cios.
a) Los be ne fi cios re sul tan tes de la uti li za ción de da tos ge né -

ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi cos hu ma nos o mues tras bio ló gi -
cas ob te ni dos con fi nes de in ves ti ga ción mé di ca y cien tí fi ca de -
be rían ser com par ti dos con la so cie dad en su con jun to y con la
co mu ni dad in ter na cio nal, de con for mi dad con la le gis la ción o
la po lí ti ca in ter nas y con los acuer dos in ter na cio na les. Los be -
ne fi cios que de ri ven de la apli ca ción de es te prin ci pio po drán re -
ves tir las si guien tes for mas:

i) asis ten cia es pe cial a las per so nas y los gru pos que ha yan
to ma do par te en la in ves ti ga ción;

ii) ac ce so a la aten ción mé di ca;
iii) nue vos diag nós ti cos, ins ta la cio nes y ser vi cios pa ra dis -

pen sar nue vos tra ta mien tos o me di ca men tos ob te ni dos gra cias
a la in ves ti ga ción; 

iv) apo yo a los ser vi cios de sa lud;
v) ins ta la cio nes y ser vi cios des ti na dos a re for zar las ca pa ci -

da des de in ves ti ga ción;
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vi) in cre men to y for ta le ci mien to de la ca pa ci dad de los paí ses 
en de sa rro llo de ob te ner y tra tar da tos ge né ti cos hu ma nos, to -
man do en con si de ra ción sus problemas específicos;

vii) cual quier otra for ma com pa ti ble con los prin ci pios enun -
cia dos en es ta De cla ra ción.

b) El de re cho in ter no y los acuer dos in ter na cio na les po drían
fi jar li mi ta cio nes a es te respecto. 

E. Con ser va ción

Artícu lo 20: Dis po si ti vo de su per vi sión y ges tión.
Los Esta dos po drán con tem plar la po si bi li dad de ins ti tuir un 

dis po si ti vo de su per vi sión y ges tión de los da tos ge né ti cos hu -
ma nos, los da tos pro teó mi cos hu ma nos y las mues tras bio ló gi -
cas, ba sa do en los prin ci pios de in de pen den cia, mul ti dis ci pli na -
rie dad, plu ra lis mo y trans pa ren cia, así co mo en los prin ci pios
enun cia dos en es ta De cla ra ción. Ese dis po si ti vo tam bién po dría 
abar car la ín do le y las fi na li da des de la conservación de esos
datos.

Artícu lo 21: Des truc ción.
a) Las dis po si cio nes del Artícu lo 9 se apli ca rán mu ta tis mu -

tan dis en el ca so de da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi -
cos hu ma nos y mues tras bio ló gi cas con ser va dos.

b) Los da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi cos hu ma nos
y mues tras bio ló gi cas de una per so na sos pe cho sa ob te ni dos en
el cur so de una in ves ti ga ción pe nal de be rían ser des trui dos
cuan do de jen de ser ne ce sa rios, a me nos que la le gis la ción in -
ter na com pa ti ble con el de re cho in ter na cio nal re la ti vo a los
derechos humanos contenga una disposición en contrario.

c) Los da tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi cos hu ma nos
y mues tras bio ló gi cas uti li za dos en me di ci na fo ren se o en pro ce -
di mien tos ci vi les só lo de be rían es tar dis po ni bles du ran te el
tiem po ne ce sa rio a esos efec tos, a me nos que la le gis la ción in -
ter na com pa ti ble con el de re cho in ter na cio nal re la ti vo a los
derechos humanos contenga una disposición en contrario.

Artícu lo 22: Da tos cru za dos.
El con sen ti mien to de be ría ser in dis pen sa ble pa ra cru zar da -

tos ge né ti cos hu ma nos, da tos pro teó mi cos hu ma nos o mues tras
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bio ló gi cas con ser va dos con fi nes de diag nós ti co, asis ten cia sa ni -
ta ria o in ves ti ga ción mé di ca y cien tí fi ca, a me nos que el de re cho 
in ter no dis pon ga lo con tra rio por ra zo nes po de ro sas y com pa ti -
bles con el de re cho in ter na cio nal re la ti vo a los de re chos hu ma -
nos.

F. Pro mo ción y apli ca ción

Artícu lo 23: Apli ca ción.
a) Los Esta dos de be rían adop tar to das las me di das opor tu -

nas, ya sean de ca rác ter le gis la ti vo, ad mi nis tra ti vo o de otra ín -
do le, pa ra po ner en prác ti ca los prin ci pios enun cia dos en es ta
De cla ra ción con for me al de re cho in ter na cio nal re la ti vo a los de -
re chos hu ma nos. Esas me di das de be rían es tar se cun da das por
otras en los te rre nos de la edu ca ción, la for ma ción y la in for ma -
ción al pú bli co.

b) En el con tex to de la coo pe ra ción in ter na cio nal, los Esta dos 
de be rían es for zar se por lle gar a acuer dos bi la te ra les y mul ti la -
te ra les que per mi tan a los paí ses en de sa rro llo ge ne rar la ca pa -
ci dad ne ce sa ria pa ra par ti ci par en la crea ción y el in ter cam bio
de sa ber cien tí fi co so bre los da tos ge né ti cos hu ma nos y de las
co rres pon dien tes com pe ten cias téc ni cas. 

Artícu lo 24: Edu ca ción, for ma ción e in for ma ción re la ti vas a
la éti ca.

Pa ra pro mo ver los prin ci pios enun cia dos en es ta De cla ra -
ción, los Esta dos de be rían es for zar se por fo men tar to das las for -
mas de edu ca ción y for ma ción re la ti vas a la éti ca en to dos los
ni ve les y por alen tar pro gra mas de in for ma ción y di fu sión de
co no ci mien tos so bre los da tos ge né ti cos hu ma nos. Estas me di -
das de be rían di ri gir se bien a círcu los es pe cí fi cos, en par ti cu lar
in ves ti ga do res y miem bros de co mi tés de éti ca, o bien al pú bli co
en ge ne ral. A es te res pec to, los Esta dos de be rían alen tar la par -
ti ci pa ción en es ta ta rea de or ga ni za cio nes in ter gu ber na men ta -
les de ám bi to in ter na cio nal o re gio nal y or ga ni za cio nes no gu -
ber na men ta les in ter na cio na les, re gio na les o na cio na les. 

Artícu lo 25: Fun cio nes del Co mi té Inter na cio nal de Bioé ti ca
(CIB) y del Co mi té Inter gu ber na men tal de Bioé ti ca (CIGB).
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El Co mi té Inter na cio nal de Bioé ti ca (CIB) y el Co mi té Inter -
gu ber na men tal de Bioé ti ca (CIGB) de be rán con tri buir a la apli -
ca ción de es ta De cla ra ción y a la di fu sión de los prin ci pios que
en ella se enun cian. Ambos co mi tés de be rían en car gar se con -
cer ta da men te de su se gui mien to y de la eva lua ción de su apli ca -
ción, ba sán do se, en tre otras co sas, en los in for mes que fa ci li ten
los Esta dos. De be rían ocu par se en es pe cial de emi tir opi nio nes
o efec tuar pro pues tas que pue dan con fe rir ma yor efi ca cia a es ta 
De cla ra ción, y for mu lar re co men da cio nes a la Con fe ren cia
General con arreglo a los procedimientos reglamentarios de la
UNESCO. 

Artícu lo 26: Acti vi da des de se gui mien to de la UNESCO.
La UNESCO to ma rá las me di das ade cua das pa ra dar se gui -

mien to a es ta De cla ra ción a fin de im pul sar el pro gre so de las
cien cias de la vi da y sus apli ca cio nes por me dio de la tec no lo gía,
ba sa dos en el res pe to de la dig ni dad hu ma na y en el ejer ci cio y
la ob ser van cia de los de re chos hu ma nos y las li ber ta des fun da -
men ta les. 

Artícu lo 27: Exclu sión de ac tos que va yan en con tra de los de -
re chos hu ma nos, las li ber ta des fun da men ta les y la dig ni dad
hu ma na.

Nin gu na dis po si ción de es ta De cla ra ción po drá in ter pre tar se 
co mo si con fi rie ra a un Esta do, gru po o in di vi duo de re cho al gu -
no a em pren der ac ti vi da des o rea li zar ac tos que va yan en con -
tra de los de re chos hu ma nos, las li ber ta des fun da men ta les y la
dig ni dad hu ma na, y en par ti cu lar de los prin ci pios es ta ble ci dos
en esta Declaración.
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