GENETICA Y DERECHOS HUMANOS:

EL ANTEPROYECTO DE DECLARACION DE LA
UNESCO soBRE LA PROTECCION

peEL GENoMA HumaNo

Héctor Gros Espiell’

I

1) La cuestién de la relacién de la Genética —que es la ciencia
biolégica relativa alos mecanismos de la reproduccién que aseguran
el mantenimiento delavida y sutrasmisién de unageneraciénaotra-
con los Derechos Humanos, es un tema de creciente y determinante
interés e importancia.

Los recientes progresos en el campo genético, las investigaciones
realizadas y los resultados obtenidos, los adelantos cientificos en la
materia y su aplicacién por medio de una tecnologia cada dia mas
perfeccionada y mas audaz, plantean grandes problemas, de innega-
ble incidencia sobre la naturaleza y el destino del hombre y de la
Humanidad.

2) Pocas veces como hoy el tema de la neutralidad ética de la
Ciencia, —de su capacidad de ser un instrumento al servicio del bien
y deldesarrollo, en lamas amplia y justa acepcién del concepto, o por
el contrario, de sus posibilidades de utilizacién para el mal y parala

* Ex Director Ejecutivo, IIDH; ex Presidente, Corte Interamericana de Derechos Huma-
nos; Presidente, Cormnision Juridica del Comité Internacional de Bioética de la UNESCO.
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degradacién humana, individual y colectiva- se nos presenta con
mayor proximidad.

Es poreso quees preciso insistir en laincidencia condicionante de
la Etica sobre la Ciencia, no para limitar o desacelerar la investiga-
cién, sino para impedir que la aplicacién de la Ciencia vaya en de-
trimento de la esencia de la naturaleza humana, de la dignidad del
hombre y, natural y consiguientemente, de la Humanidad.

La revalorizaci6n de la Etica en su relacién con la Ciencia es un
fendmeno actual de cardcter universal, que se encuentraen todas las
civilizaciones, culturas y religiones. Es el resultado del temor y la
preocupacion general ante las posibilidades cada dia més reales de
que la aplicacion de la Ciencia y la Tecnologia, pierda sus ataduras y
condicionantes humanas y pueda llevar a consecuencias aberrantes
y @ manipulaciones alucinantes.

3) Elhecho de que hoy se haya impuesto el vocablo “Bioética”, es-
td ya demostrando que se acepta, incluso en la terminologiacorriente,
que existe un nexo necesario, ineludible y entrafiable, entre la Genética
y la Etica. Este extremo, —dada la relacion de la Etica con el Derecho
y la concepcién actual de los Derechos Humanos- sirve de fundamen-
to a todo anélisis del tema de la Genética y de los Derechos Humanos.

4) Al Derecho se le plantean nuevos y dificiles problemas ante los
progresos de la Genética. Estos problemas son andlogos y estan
directamente vinculados, con los que enfrenta la Etica en su relacién
con la Ciencia Genética.

La proyeccién revolucionaria del progreso cientifico y tecnol6gi-
co,sobre un Derecho que habfa sido construido sobre una realidad en
la que no habia ninguna de las posibilidades de incidir en el proceso
de la reproduccién humana que hoy existen, ha generado la necesi-
dad de un cambio juridico profundo, que debe ser prudente, reflexi-
vo y cauteloso. Este cambio ya se ha encarado por la doctrina, por la
jurisprudencia y se encuentra en proceso inicial de elaboracién
normativa en el Derecho Positivo de diferentes Estados.
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Pero este cambio, que no debe llevar a la invasién por el Derecho
del &mbito reservado a la conciencia ética individual ni puede ha-
cerse en detrimento o en violacion de tradicionales principios ético-
juridicos, nacidos de la consideracion de la dignidad humana.

Esun cambio que,-ante larealidad de los progresos de la Ciencia
y de la Tecnologia, en lo que se refiere a la Genética humana-, con-
firma que el Derecho requiere indispensablemente un ntcleo ético.

Un Derecho que no incluya este nicleo ético y que no esté diri-
gido a lograr un orden de justicia, es s6lo mandato imperativo
caracterizado por la coercién puesta al servicio de su aplicacién, pero
carece de toda legitimidad.

5) La relacién de la Genética con los Derechos Humanos no es
independiente de la vinculacién existente entre la Genética y la Etica.
No s6lo por el necesario contenido Moral del Derecho, sino porque
hoy es imposible concebir una Etica que no se base en la aceptacién
de la dignidad y de los consiguientes derechos de todos los hombres.

El respeto deladignidad, individualidad e integridad de cadaser
humano, y como consecuencia de su patrimonio genético, es el crite-
rio determinante que fija inflexiblemente el limite de las aplicaciones
de la Ciencia en el campo genético.

6) La Declaracién de Viena adoptada por la Conferencia Mundial
de Derechos Humanos enjunio de 1993, que puede considerarse hoy
como el ultimo pronunciamiento de la Comunidad Internacional en
materia de Derechos Humanos, encara la cuestién de progreso
cientifico, especialmente en el campo biomédico, en su relacién con
los Derechos Humanos.

El Parrafo 11 de esta Declaracién, luego de afirmar que todos
tienen el derecho a beneficiarse del progreso cientifico y de sus apli-
caciones, destaca que “ciertos adelantosespecialmente en labiomédica
y en las ciencias de la vida, asi como en la informacion tecnoldgica,
pueden potencialmente tener consecuencias adversas para la integri-
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dad, la dignidad y los Derechos Humanos del individuo y apelaala
cooperacién internacional para asegurar que los derechos humanos
y la dignidad sean plenamente respetados en esta drea”.

Las palabras pronunciadas por juan Pablo Il e] 20 de noviembre
de 1993 con motivo de la reunién del Grupo de Trabajo sobre el
Genoma Humano, auspiciado por la Academia Pontificia de Cien-
cias, reiterando anteriores pronunciamientos, constituyen, asimis-
mo, un adecuado recuerdo del peligro potencial para los Derechos
Humanos de ciertas aplicaciones de los progresos cientificos en el
campo genético.

7) Los adelantos en Ia Genética nos enfrentan a la perspectiva de
violaciones de Derechos Humanos de nuevo tipo, cuyo origen puede
estar tanto en una actividad emanada de un hacer o de un mandato
estatal, directo o indirecto, como en conductas ajenas o que escapan
a la decisién o al control gubernamental.

Es til enumerar algunos ejemplos de situaciones que se presen-
tan hoy, en relacién con los progresos de la Genética que aparejan un
peligro concreto de posibles violaciones de los Derechos Humanos.

El caso de la llamada medicina predictiva constituye una de esas
situaciones. La medicina predictiva, que puede llegar a permitir que
se descubra en un embrién humano la predisposicién a determina-
das enfermedades, descubrimiento que resulta posible por el estudio
de sus genes, presenta, junto a positivos elementos de gran interés
para el futuro de la medicina y la salvaguardia de la vida humana,
aspectos muy graves en cuanto se pueda llegar a afectar la existencia
y la salud de un individuo, como consecuencia del conocimiento de
lo que puede ser su vida, amenazada por una enfermedad que no es
actualmente curable. Puede llevar, asimismo, a la estigmatizacién
discriminatoria de individuos o grupos humanos por el Estado o por
grupos sociales, por sociedades mutuales, por aseguradores o en el
campo laboral. El diagnéstico preimplantatorio y la terapia genética
plantean problemas andlogos. La garantia de la confidencialidad es
de tal modo una exigencia, dificil, pero ineludible.
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A todas estas cuestiones va unido el tema del necesario, libre y
esclarecedor, consentimiento respecto de la investigacién genética y
de los limites y condicionantes del secreto médico en la materia.

8) La simple referencia a estos complejos asuntos muestra que
hoy la medicina predictiva, el diagnéstico preimplantatorio y la
terapia genética constituyen, en una de sus vertientes, ya que existe
una faz eventualmente positiva, un peligro potencial para los Dere-
chos Humanos, en especial para el derecho a la vida, a la intimidad,
al bienestar, a la constitucién de la familia y a la reproduccién.

9) La investigacion genética puede llegar a conculcar estos Dere-
chos Humanos. La obligatoriedad de los tests individuales o colecti-
vos, por ejemplo, enciertas condiciones y circunstancias, esasimismo
capaz de lesionar Derechos esenciales de la persona humana.

10) Laclonacién deembriones humanos, es decirlamanipulacién
de estos embriones para producir seres humanos idénticos, de acuer-
do a una seleccién basada en la eleccion de caracteristicas prees-
tablecidas, constituye un gravisimo atentado a la dignidad y, por en-
de, a los Derechos Humanos. La clonacién es un desdoblamiento de
la personalidad. Y la individualidad propia e irreproducible de cada
ser humano, es el fundamento de los Derechos de todos los seres
humanos.

11) Laactitud que debe adoptar el Derecho frente alas situaciones
enumeradas, y ante otras muchas andlogas que puedan existir, plan-
tea situaciones polémicas, sumamente complejas. Esta actitud res-
pecto de la cual existen muchos desacuerdos, deberia resultar de la
aplicacién de los principios generales éticos y juridicos que hemos
indicado.

El cuerpo humano no es ni antes ni después de lamuerte, unmero
objeto y el embrién humano es un sujeto de derecho. No es por ende
posible su manipulacién con la sola finalidad de la investigacién
cientifica o la experimentacion, ni con el objeto tinico de provocar

cambios genéticos.
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12) Todo ser humano posee un patrimonio genético que es parte
de su ser, un elemento constitutivo de su derecho ala vida y de sude-
recho a vivir y a tener un desarrollo integral. Por eso todo lo relativo
algenoma humano —que esindividual y propio de cada persona, pero
que el mismo es un patrimonio comiin de la humanidad-y al posible
establecimiento de una carta genética, roza, y eventualmente puede
llegar a violar, derechos fundamentales de la persona humana.

13) Los potenciales peligros para los Derechos Humanos de
ciertas actividades practicas basadas en los progresos de la Biologia
y la Genética, era un tema inexistente cuando, a nivel internacional,
se redactaron la Declaracién Americana de los Derechos y Deberes
del Hombre (1948), la Declaracién Universal de Derechos Humanos
(1948), la Convencién Europea de Derechos Humanos (1950), los
Pactos Internacionales de Derechos Humanos (1966), la Convencién
Americana sobre Derechos Humanos y de los Pueblos (1969) y la Car-
ta Africana de Derechos y Deberes del Hombre (1981). Era, asimismo,
naturalmente, unasunto ignorado, que nisiquiera podia vislumbrarse,
cuando se elaboraron los grandes textos que estdn en el origen de la
proteccién interna o nacional de los Derechos Humanos, a partir de
la Declaracién de los Derechos del Hombre y del Ciudadano (1798),
de la Declaracién de la Independencia de los Estados Unidos (1776},
de las diez primeras enmiendas de la Constitucién de Estados Unidos
y de todos los instrumentos que en los siglos XIX y XX desarrollaron
y estructuraron la proteccién constitucional de la Libertad y de los
Derechos Fundamentales.

14) Hoy todo ha cambiado. El Derecho, tanto el interno como el
internacional, debe encarar y hacer frente a la nueva situacién exis-
tente, a inéditos problemas y cuestiones imposibles de pensar hace
apenas unas décadas. Pero debe hacerlo funddndose en los mismos
principios que en el curso de los siglos, han ido permitiendo edificar
al sistema de la proteccién y garantia juridica de la libertad y los
derechos de todos los seres humanos, sin ninguna forma de discrimi-
nacion ilegitima.

Pero al mismo tiempo es preciso asegurar el natural progreso de
la ciencia y la libertad de la investigaci6n.
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15) La importancia del tema que nos ocupa, aumentara en los
préximos afios. Y los peligros existentes crecerdn en gravedad y en
hondura.

Ello explica el interés y la atencién que la normativajuridica, tan-
to interna como internacional, lajurisprudencia y la doctrina, le pres-
tan. Imposible, en la brevedad de este articulo, resefiar las normas
legislativas y los textos internacionales que han comenzado a surgir
0 a proyectarse, las diferentes y contrapuestas posiciones que adop-
tan, mostrar los atisbos jurisprudenciales y citar los estudios, ensayos
y libros que han empezado a aparecer en el &mbito doctrinario. Es
necesario, en cambio, destacar que todos estos aportes, interesan no
s6lo a los jueces, a los legisladores y a los juristas. Preocupan a los
politicos, alos socilogos, a los filésofos, a los moralistas y a todos los
que piensan en el hombre y en su destino. Interesan a la opinién
publica en general y, en dltima instancia, interesan a todo hombre,
por que en el tema de sus Derechos ante los desarrollos de la Genéti-
ca, se juega el futuro de la vida, de la dignidad y de la natural
diversidad y autonomia de cada individuo de la especie humana.

16) El Derecho, en su constante y nunca agotable proceso de
creacidn —en el marco de una Historia que no tiene fin—ha de encarar
la protecciény la garantia de los Derechos Humanos ante los posibles
peligros que plantea el desarrollo de la Genética. Esta proteccién y
garantia ha de surgir del Derecho interno y del Derecho internacio-
nal, tanto a nivel universal como regional, arménica y coordina-
damente relacionados.

La creacién de este nuevo Derecho, plantea grandes dudas y
dificultades. Desde la inicial que resulta del peligro de invadir
ambitos que deben quedar reservados al libre albedrio individual y
al campo de la Etica, hastala dificultad de entrar en unamateria sobre
la que existen ideas contrapuestas, muchas veces resultado de crite-
rios filoséficos, culturales y religiosos y tradiciones y costumbres
muy diferentes.

El tema constituye, es preciso reconocerlo, uno de los mas gran-
des y dificiles desafios que enfrenta hoy el Derecho, que debe

encararlos con humildad, cautela y prudencia.
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Hacer frente a este desafio, respetando y estimulando el progreso
cientifico y tecnolégico, teniendo presente los imperativos éticos, la
dignidad, la integridad y la diversidad de todos los seres humanos,
asi como laigualdad juridica de éstos y los Derechos que los hombres
poseen por el hecho de ser hombres, considerando el futuro de la
especie humana, es una de las mayores empresas que hoy tenemos
ante nosotros.

II

17) La Conferencia General de Ia UNESCQ, en su resolucién del
15 de noviembre de 1993 invité al Director General a proseguir en
1994-1995 la preparacién de un eventual instrumento internacional
para la proteccién del genoma humano.

Enlamisma resoluciénla Conferencia General aprobé lacreacién
por el Director General de la Organizaci6n, del Comité Internacional
de Bioética.

Este Comité, primera institucién de este tipo establecida en el
mundo, instituido por una decisién del Director General de la UNES-
CO, se instal6 el 15 de septiembre de 1993. La actuaci6én de este Co-
mité estuvo precedida de una fase de estudios preparativos realiza-
das en el seno de un Grupo de orientacién cientifica y técnica cons-
tituidaen diciembre de 1992, que se reunié entre enero y julio de 1993.

18) El informe de la Presidente del Comité, Senora Noélle Lenoir,
al Director General de la UNESCO sobre el genoma humano, fechado
el 15 de julio de 1993, concluye con los siguientes conceptos que
estimo de especial importancia. Dice asi:

Los trabajos del Grupo de orientacién nos llevan a pensar
que ha llegado el momento de elaborar un instrumento
normativo internacional el cual se inspiraria en los principios
de referencias éticas mencionados anteriormente y relaciona-
dos con:
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* ¢l estatuto del conocimiento;

* la proteccién de la persona humana;

* lasalvaguardia de la especie humana;

¢ la educacién, la formacion y la informacion del publico.

Efectivamente, la responsabilidad que asumen los hombres
de hoy para el mundo de manana esté ligada al sentimiento
de irreversibilidad. Lo que la intervencién humana produce,
modela y recrea, compromete el futuro de la humanidad, ya
que como decia Einstein: “Tendremos el destino que nos
hayamos merecido”.

Este es el pensamiento que inspiré en su continuidad los trabajos
del futuro Comité Internacional de Bioética de la UNESCO.

19) E1Comité Internacional de Bioética se instal6 el 15 de septiem-
bre de 1993.

En esta reunién la Presidente del Comité anuncié la creacion de
una Comisién Juridica, presidida por mi, “con vistas al estudio de las
condiciones para la elaboracién del futuro instrumento internacional
para la proteccién del genoma humano”.

20) Durante esta reunidn realicé una exposicién sobre la regula-
cién por el Derecho de las cuestiones bioéticas.

La Bioética no puede quedar al margen del Derecho. En materia
de bioética, no seria concebible establecer una reglamentacién nor-
mativa a la cual fuera ajena el derecho internacional y nacional.

En lo que concierne a la forma del futuro instrumento internacio-
nal sobre la proteccién del genoma humano, se presentan varias po-
sibilidades. El procedimiento cldsico consiste encomenzar por la pre-
paracién de una Declaracién a seradoptada por la Conferencia Gene-
ral de la UNESCO, seguida por una Convencién.

El mejor ejemplo de este caso es la Declaracién Universal de
Derechos Humanos de 1948, que fue seguida en 1966 por dos Pactos,
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uno sobre derechos civiles y politicos y otro sobre derechos econémi-
cos, sociales y culturales, que entraron en vigencia diez arios después.
Habida cuenta del nimero elevado de Estados miembros y de la
exigencia de las multiples ratificaciones necesarias, la entrada en
vigor de una convencién tomaen general de 10a 15 afios. Propuse por
ello iniciar el proceso con la adopcién de una Declaracion. Esta
Declaracién, que podria ser aplicada por los Estados miembros desde
su adopci6n, serviria ademas de fuente de derecho para las jurisdic-
ciones internacionales.

En el contenido de la Declaracién y de la Convencién, se debera
abolir todo dogmatismo. Serd necesario preparar un documento
pragmidtico abierto a los cambios que impone el progreso cientifico.
Tanto la Declaracién como la posterior Convencién deberdn tomar
plenamente en cuenta las diversidades culturales y religiosas, sin por
ello dejar de basarse en los grandes principios universales inspirados
en la dignidad humana.

21) La Presidente abri6 luego de mi exposicién un debate sobre
mis propuestas, que fue particularmente rico y sugestivo y que
permitio trazar las lineas eventuales del futuro trabajo en la materia
del Comité Internacional de Bioética y de su Comisién Juridica.

22) Esta Comisién tuvo su primera reunién el 7 de abril de 1994,
ocasién en la cual se estudiaron todas las posibilidades de redaccién
deuninstrumento internacional para la proteccion del genomahumano.

23) La Comisién Juridica celebr6 su segunda reunién el 9 dejunio
de 1994. Enesa ocasién se precisaron los criterios, encuanto ala forma
y al contenido, deleventual instrumento internacional para la protec-
cién del genoma humano.

24) Con base en estos criterios y directivas, la Presidente del Co-
mité Internacional de Bioética y el Presidente de la Comisi6én Juridica
procedieron a redactar un anteproyecto de instrumento internacio-
nal, que sirvié de base a los debates de la Comisién juridica y al
Comité en sus reuniones del 20 al 22 de septiembre de 1994.
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25) Antes de entrar a explicar las grandes lineas que sigue el
anteproyecto, sus principios y sus objetivos, su forma y su contenido,
deseo sefialar que este instrumento se enmarca en las ideas que estan
en el fundamento de toda la accién del Comité Internacional de
Bioética y que la sefiora Lenoir ha precisado con tanta belleza como
correccion. Ha dicho ella:

Me parece que dos palabras claves deben inspirar nuestra
accién: La Humildad y la Tolerancia.

* La Humildad, pues no sabemos de qué estara hecho el
manana, ni tampoco lo que nos reserva la ciencia y el futuro
de las relaciones entre los pueblos.

En un dmbito tan evolutivo como la genética, tan sensible
incluso emotivo como la bioética, por supuesto que nos
abstendremos de toda posicién perentoria. Estaremos a la
escucha de las preocupaciones de los unos y de los otros en
todo el mundo. Deberemos sobre todo intentar comprender,
de Norte a Sur, de Este a Oeste, antes de decidirnos, si hace
falta, a reprobar.

* La Tolerancia, si no fuese unimperativo absoluto, nos seria
con seguridad dictada por la composicién de nuestro Comité
Internacional de Bioética, reflejo de “la divina diversidad del
mundo”. Definir valores comunes, lo que constituira una de
nuestras tareas, no debe por ello conducir a borrar nuestras
diferencias culturales que son la riqueza de la humani-
dad.

En sus “recuerdos de un Europeo”, el escritor austriaco S.
Zweig escribié en 1944: “Latolerancia, lejos de ser unsigno de
inconsistencia o dedebilidad, debe ser fuertementeapreciada
como una fuerza ética”.

Si logramos solamente transmitir este mensaje a las genera-
ciones futuras y acontribuir, enlamedida de nuestros medios
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de accién, a consolidar en humanismo los progresos de las
ciencias de la vida, no habremos trabajado en vano.

26) La Comision Juridica estudié las diversas posibilidades a
seguir con respecto a la naturaleza y a la forma del instrumento
internacional que estaba encargada de proyectar.

Partiendo de que la Resolucién de la Conferencia General se
refiere, sin ninguna otra precisién, a un “instrumento internacional”,
lo que permite encarar todas las posibilidades compatibles con el
Derecho Internacional, la Comisién analizé diversos caminos y f6r-
mulas posibles.

Se evocaron asi, durante los debates, varias posibilidades: una
Declaracién y una Convencién abierta a la firma conjuntamente con
laadopcién de aquella, una Declaracién y una Convencion posterior,
una Convencién con un procedimiento de aprobacién y ratificacion
andlogo al de las Convenciones de la OIT y una Convencién con
caracteres andlogos a los seguidos en el caso de las Convenciones de
Derecho Internacional Privado en materia de derecho uniforme.

Finalmente se opt6 por proponer un proyecto de Declaracién,
pero dotando al texto de caracteres especiales, tomados de la evolu-
ciény del estado actual de la practica, la jurisprudencia y la doctrina,
que diera a este texto una aplicabilidad inmediata, un efecto juridico
cierto y que contuviera un procedimiento para controlar su respeto
y eficacia.

27) Naturalmente esta opcién no excluye la posibilidad futura de
una Convencién que precise las obligaciones juridicas, determine y
concrete el sistema de control y establezca las responsabilidades
consiguientes.

28) La rapidez, el elemento temporal de la aplicacién del instru-
mento internacional, en este caso, en lo que se refiere en particular a
la proteccion del genoma humano, ante la situacién hoy existente y
su evolucion previsible, es esencial. Por eso se opt6 por una Declara-
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cion, que existird como tal y producird sus efectos desde el momento
de su adopcién.

Se precis6, a mi juicio, con razén, que se debe privilegiar la elec-
cién de una forma juridica que asegure la puesta en préctica rapida
del instrumento internacional.

En el campo del genoma humano, el factor temporal tiene una
importancia muy particular. La aceleracién fulgurante del progreso
de los conocimientos en biologia molecular y los avances de las in-
vestigaciones dedicadas a la “carta de identidad” genética del hom-
bre, subrayan la necesidad de una adopcién rapida del instrumento
internacional previsto. 5i se pensara en un instrumento destinado a
entrar en vigencia anos después de su redaccién, se correrd el riesgo
cierto de que ese texto seria obsoleto a la fecha de su entrada en vigor.

Por otra parte, el Comité se fijé como fecha limite paralaadopcién
del instrumento internacional, 1998, afio deljubileo de la Declaracién
Universal de Derechos Humanos. La préxima sesién de la Conferen-
cia General, en el otofio de 1995, tomaré posicién sobre la oportuni-
dad y la forma del instrumento que el CIB para ese entonces habra
sometido al consejo ejecutivo. Sobre esta base, el CIB dispondrd nada
maés que de dos anos, 1996 y 1997, para redactar el anteproyecto que
sera presentado a la adopci6n en 1998.

Es éste un elemento determinante para elegir, en lo inmediato, la
via de una Declaracidn.

29) La elaboracién de un proyecto de Convencion en una etapa
posterior beneficiard de los progresos cientificos que se producirdn
luego de la adopcién de la Declaracién, de los adelantos del Derecho
Internacional y, sobre todo, de la experiencia de la aplicacién de la
Declaracién, de los problemas que ha planteado y de las reacciones
que ha generado.

Todo esto es importante, ya que el necesariamente lento proceso
de redaccion, firma, ratificacién y entrada de vigencia de una Con-
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vencion, con las caracteristicas que ha de poseer —y que la doctrina
contemporanea ha precisado al comparar el contenido de una Decla-
racién con las Convenciones posteriores (caso, entre otros muchos,
de la Declaracién Universal de Derechos Humanos y de los dos Pac-
tos Internacionales y el Protocolo Adicional de Derechos Civiles y
Politicos)-, obliga hoy, en 1994, ante una realidad juridica y politica
muy distinta a la que existia en 1948, a preparar un documento
declarativo, con elementos particularizantes, que tenga en cuenta y
extraiga de ellas las necesarias consecuencias juridicas, la naturaleza
muy especial de la materia objeto de regulacién juridica y el estado
actual del Derecho internacional sobre el tema de las fuentes del
Derecho y el valor juridico, en ciertas condiciones, de las Declaracio-
nes adoptadas por los Organismos Internacionales Interguber-
namentales.

30) La reunitn del Comité Internacional de Bioética de septiem-
bre 1994 fue particularmente rica. Se analizé y discutié el antepro-
yecto de Declaracién. Existi6 un consenso general favorable, sin
perjuicio de observaciones concretas y precisas. Sobre labase de estas
observaciones la Presidente del Comité y yo procedimos a elaborar
un anteproyecto corregido que serd enviado a todos los Gobiernos, a
las instituciones cientificas, a las organizaciones no gubernamenta-
les, a los institutos de investigacion y a las universidades de todo el
Mundo. El material que se reciba en respuesta serd procesado para
presentar un nuevo anteproyecto anotado, que serd discutido prime-
ro por la Comisién Juridica y luego por el Comité en su préxima
sesion plenaria de octubre de 1995.

31) La Comisidn Juridica tuvo en cuenta, como elementos a
considerar en sus labores.

I} En materia de protecciéon de derechos humanos:
a) instrumentos convencionales:

- ONU: Convencién para la prevencién y la sancién del delito de
genocidio (1948); Pactos internacionales relativos a los derechos
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civiles y politicos y a los derechos econémicos, sociales y culturales
del 16 de diciembre de 1966; Convencién sobre la eliminacion de
todas las formas de discriminacién racial (1965); Convencién contra
la tortura y otras penas o tratamientos crueles, inhumanos y degra-
dantes (1984); Convencién internacional de los derechos del nifio
(1990); Convencién sobre la diversidad bioldgica (5 dejunio de 1992).

- UNESCO: Convencion sobre los diversos aspectos de la discri-
minacién en el campo de la ensefianza (1960); Convencién relativa a
la proteccion del patrimonio mundial, cultura y natural (1972);

- organizaciones regionales: Convencion europea de derechos
humanos (1950); Convencién americana sobre derechos humanos
{(1969); Carta africana de derechos humanos y de los pueblos (1981);

b) declaraciones y recomendaciones:

- ONU: Declaracién Universal de Derechos Humanos (1948);
Declaracién sobre la eliminacién de todas las formas de discrimina-
cién racial (1963);

- OEA: Declaracién Americana de los Derechos y Deberes del
Hombre (1948);

- UNESCO: Declaracién de los principios de la cooperacién
cultural internacionat (1966); Declaracién sobre la raza y los prejui-
cios raciales (1978);

IT) En materia de ética médica:

a) A nivel internacional: Cédigo de Nuremberg (1947); Declara-
cién de Helsinki (1964), revisada en Tokyo (1975), luego en Venecia
(1983), adoptada por la Asociacién Médica Mundial; Declaracién de
Manila (1988) elaborada conjuntamente porla OMS y el Consejo para
las organizaciones internacionales de ciencias médicas; Declaracio-
nes de Valencia relativas al proyecto sobre el genoma humano (1988)
y referidas a la ética y el proyecto sobre el genoma humano (1990),
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resultantes de los trabajos de talleres sobre cooperaciéninternacional
relativa al proyecto sobre el genoma humano UNESCO; Declaracién
de Mosct (1991) adoptada en ocasi6n de la “Reunién Internacional
sobre la Bioética y las consecuencias sociales de la investigacién bio-
médica” organizada por UNESCO, Declaracién de Caxambni (1992)
adoptada en oportunidad de la conferencia Norte Sur sobre el geno-
ma humano organizada por la UNESCO;

b) A nivel regional, se pueden citar las recomendaciones adopta-
das por el Consejo de Europa sobre la investigacién médica sobre el
ser humano (1990), sobre losexdmenes y diagnéstico precozgenéticos
(1990 y 1992);

III) En materia de proteccién de investigadores y dela libertad de
investigacién:

Los textos precedentemente citados relativos a la ética médica se
refieren a menudo al principio de la libertad de investigacién. Pode-
mos sin embargo mencionar de manera mas especifica la recomenda-
cién UNESCO relativa a la proteccién de los investigadores cientifi-
cos (1974).

En el debate habido en el pleno del Comité se citaron otros ins-
trumentos internacionales vinculados con el tema, que serédn inclui-
dos en la nueva versién en el Predimbule del Anteproyecto de
Declaracion.

32) Ningtin instrumento internacional del tipo encarado por la
Conferencia General de la UNESCO y proyectado por el Comité
Internacional de Bioética y su Comisién Juridica ha sido elaborado ni
adoptado hasta hoy.

Podemos senalar la existencia de la resolucién 1993 /91 de marzo
de 1993 de la Comisién de Derechos Humanos de la ONU, que abor-
dé el tema “bioética y derechos humanos”, y el proyecto de conven-
cién-marco del comité directivo sobre la bioética del Consejo de
Europa.
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Sin embargo, esos dos textos no revisten la misma importancia
que el acogido por la Conferencia General de la UNESCO. La resolu-
cién de la Comisién de Derechos Humanos de la ONU no ha
considerado especificamente el problema del genoma humano y no
ha tenido pretensiones “normativistas”. El carécter inédito del pro-
yecto de convencién-marco del Consejo de Europa, si bien permite
clarificar ciertos puntos, no puede evidentemente conferirle la voca-
cién universal buscada por el instrumento preparado por el Comité
Internacional de Bioética de la UNESCO.

Por otra parte, la Conferencia Mundial de las Naciones Unidas
sobre los Derechos Humanos, celebrada en Viena del 14 al 25 dejunio
de 1993, no asigné un lugar prioritario a la bioética, atin cuando ese
tema hizo alli su primera aparicién (Parte [ parrafo 11, alinea 3).

Ademis, conviene senalar que el texto anteriormente citado de
las Declaraciones de Valencia y de Caxamb sobre ética médica es
muy breve y que sus conclusiones no pueden ser tomadas como
instrumentos de tipo declarativos en el sentido dado por la prictica
juridica internacional.

33) La UNESCO esta hoy en condiciones de liderar el ambicioso
proceso de adopcién de un instrumento internacional de proteccién
del genoma humano.

Los objetivos y los principios de la UNESCO le confieren un lugar
de privilegio en la elaboracién del primer instrumento internacional
de vocacién universal de proteccién del genoma humano. Ellos le
permitirdn abarcar la casi totalidad de la problematica planteada en

esta oportunidad.

Alserel fin esencial de estos trabajos la proteccion de los derechos
y de la dignidad del hombre y un recordatorio de la exigencia de
compartir los beneficios del progreso cientifico entre todos los pue-
blos, el rolde la UNESCOno puede mas que afirmarse enrelacién con
aquel de otras instancias u organizaciones cuyas competencias no les
permitirian buscar el objetivo con la misma ambicién o las mismas
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posibilidades. Experiencias pasadashan demostrado quela UNESCO
puede ocuparse con éxito de cuestiones que entran también en la
competencia de otras organizaciones internacionales. Tal es el caso
de la Recomendacién relativa a la condicién de los investigadores
cientificos del 20 de noviembre de 1974.

En esta perspectiva, los elementos de la proteccién del genoma
humano relacionados con la investigacién médica o con los derechos
de autor deberdni6gicamente ser abordados porel futuro instrumen-
to internacional, es decir por la Declaracién ya en proceso de elabo-
racion.

La UNESCO ha, ademas, adquirido una experiencia incontesta-
ble en el &mbito de la bioética, tema del cual sus trabajos se ocupan
desde principios de los afios 1970. Asi, en 1970, la UNESCO organizé
un coloquio en Madrid con la colaboracién del Consejo Superior
Espaiiol de Investigaciéon Cientifica y desde ese entonces ha multipli-
cado las iniciativas en la materia (coloquios, publicaciones, informes
tematicos, etc.). En el marco del Plan a Mediano Plazo 1990/1995 se
le asigné un grado maximo de prioridad a las acciones conducidas
por la Organizacién sobre el tema de los vinculos entre los derechos
humanos y el progreso cientifico.

34) La elaboracién de un instrumento internacional en materia de
proteccién del genoma humano, presenta la dificultad de que se trata
de una materia compleja, que afecta a los derechos humanos, a la
ciencia,alatecnologia y comportaloselementoséticos y deontolégicos,
afectando las tradiciones, los religiosos y regionales, las creencias y
las costumbres, la libertad cientifica y el progreso.

Poresoes precisoredactar un texto generaly flexible, perosinque
ello afecte su importancia y eficacia.

Un instrumento internacional sobre la proteccién del genoma
humano, adoptado en estos anos del fin del siglo XX, debe estar
marcado por la prudencia, ~compatible con la conciencia de la gra-
vedad determinante de la cuestién—, por la certidumbre de que la
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ciencia continuard su avance en la materia, que la investigacién
genética ampliara espacios que hoy estdn solo insinuados y que se
abrirdnnuevos campos paralatecnologia, para el tratamiento genético
y la medicina. De aqui la necesidad de sentar algunos principios
generales, de afirmar el ineludible respeto de la dignidad, la libertad
y los derechos humanos, pero con una flexibilidad que no interfiera
en el progreso cientifico, en el marco del acatamiento de la ética y de
las responsabilidades consiguientes y de concebir un documento que
seacapazdemantener suactualidad, suimportancia y suaplicabilidad,
pese alosineludibles progresos cientificos y alos cambios que han de
sobrevenir en los préximos afos.

La tarea es dificil, pero estamos ante un desafio que nos obliga a
actuar.

35) La aceptacién de que es preciso redactar y luego adoptar una
Declaracién del tipo de la que se propone, implica la determinacién
precisa de cudl es, en el estado actual de la evolucién del Derecho
internacional y dela practica de los Estados, el valor yla significacién
de un instrumento de este tipo.

Los tratados, las convenciones, son solo una, -sin que ello signi-
fique desconocer su importancia— de las fuentes de Derecho interna-
cional. Es decir que sin perjuicio de la fuente convencional, existen
otras fuentes de Derecho, como es el caso, entre otros, de una Decla-
racién, con claros efectos juridicos. Esta situacién juridica puede ser
utilizada para la proteccion del genoma humano a nivel internacio-

nal.

Las Declaraciones, proclamadas solamente por el érgano supre-
mo de una organizacién intergubernamental, especialmente en el
caso de la familia de las Naciones Unidas, que posean especiales
elementos y hayan sido adoptadasen determinadas condiciones, que
han sido precisadas por la practica internacional, la doctrina y la
jurisprudencia, producen efectos juridicos y son fuentes de derechos
y obligaciones internacionales.
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;Puede, concretamente, una Declaracién sobre el tema de la
proteccién del genoma humano, tener efectos juridicos internaciona-
les mas all4 de su incidencia politica y ética y de su importantisimo
efecto como modelo, como ejemplo para las legislaciones nacionales?

Evidentemente si. Y esto es hoy asi, sin perjuicio que para per-
feccionar y precisar la implementacién y asegurar su mas eficaz
aplicacién, con los adecuados controles y responsabilidades, ha de
ser necesario en un determinado momento futurc elaborar una
Convencién.

36) ;Cudl es el contenido del proyecto de Declaracién que se pro-
pone y cuyo anteproyecto ha sido elaberado por el Comité Juridico?
No hay que olvidar que se trata de un instrumento dirigido a la
proteccion del genoma humano. No es un texto relativo a la bioética
en general ni dirigido a encarar todos los problemas de la genética
humana.

Su objeto es la proteccién del genoma humano. Es éste un aspecto
capital de la bioética y la genética, pero no es el tinico tema de estas
disciplinas. Por ello es que el instrumento, en el caso de la Declara-
cién, debe referirse a regular la proteccién del genoma humano, pero
teniendo en cuenta que con ello se estd proyectando la normativa
internacional hacia el horizonte mas amplio y general de la bioética
y de la genética.

37) La Declaracién contiene un Predmbulo y cinco partes.

El Predmbulo es esencial en un instrumento internacional de la
naturaleza de esta Declaracion. Enumera los precedentes, cita los
principios aplicables y determina los objetivos, todo en el marco ético
y juridico aplicable, teniendo en cuenta el Derecho internacional
actual, lo que significa el progreso cientifico en la materia y la
necesidad de regular normativamente la cuestién con prudencia,
equilibrio, sentido de futuro, respeto de la libertad y conciencia de
que estd en juego la dignidad humana y el porvenir del hombre y de
la humanidad.
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El Preambulo, como en el caso de la Declaracién Universal de
Derechos Humanos, en el que en cierta forma se inspira, forma parte
del texto, es un elemento determinante en la interpretacién de todas
y decada una desus partes, como loestablecelaConvencién de Viena
sobre Derecho de los Tratados.

38) La primera parte —que consta de cuatro articulos—, trata del
genoma humano como patrimonio comiin de laespecie humana o de
la Humanidad.

El primer anteproyecto calificaba al genoma humano como pa-
trimonio comtin de la especie humana. Durante el debate en la Co-
mision Juridica y luego en el pleno del Comité, se sugirié que envez
de”especie humana” se hablara del genoma humano como patrimonio
comun de la humanidad. En la terminologia correcta “especie hu-
mana” es una de las acepciones de “humanidad”. Asi, por ejemplo,
el Diccionario de la Real Academia Espafiola da como segunda acep-
cién de humanidad la de “género humano”. Y en francés, como lo
recuerda el Robert, “humanité”, significa “le genre humain”.

Sin embargo, estando ya acunada en el Derecho internacional
actual la expresion “patrimonio comiin de la humanidad” no parece
conveniente, -y no tiene utilidad alguna- reemplazarla por “patri-
monio comun de la especie humana”.

En el nuevo proyecto, en consecuencia, se usard la palabra Hu-
manidad®.

1 Sobre el tema de la Humanidad como sujeto de Derecho y enrelacion con el concepto
de patrimoenio comiin, no pueden dejarse de citar las eminentes contribuciones de
René-Jean Dupuy, enespecial ensulibro “L."Humanité dans1'imaginaire des nations”,
“Conférences, essais et legons du Collége de France”, Julliard, Paris, 1991. En el libro
editado en su homenaje (Mélanges René-Jean Dupuy, Humanitéet Droit International,
Paris, Editions A. Pedone, 1991), se encuentran varios trabajos de especial interés
para el estudio del tema: Georges Abi—Saab, “Humanité et Communauté Internationale
dans I'Evolution de la Doctrine et de la Pratique du Droit International”; Benedetto
Conforti, “Humanité, et Renouveau de la Production Normative” y Pierre-Marie
Dupuy, “Humanité, Communauté et Efficacité du Droit”.
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En el debate habido en la Comisién y en el Comité, el Juez M.
Bedjaoui, —actual Presidente de la Corte Internacional de Justicia-
apoyado por el ex Vicepresidente de la Corte, Keba M’ Baye, reali-
zaron un profundo y revelador anélisis de lo que significa hoy, enel
Derecho internacional, el concepto de patrimonio comtin de la Hu-
manidad, coincidiendo con los autores del anteproyecto, es decir con
la Sra. Lenoir y conmigo, en que ese concepto era aplicable al genoma
humano.

Hay que destacar, en primer lugar, que la idea de “patrimonio
comun”, reconocida y empleada hoy corrientemente en el Derecho
internacional, tiene un sentido mas amplio, —distinto y de un conte-
nido mucho mds vasto y complejo— que el concepto de patrimonio en
el viejo Derecho civil, que estaba caracterizado por una idea econé-
mica, por la relacién entre una o varias personas, fisicas o morales y
un conjunto econémico, de valor pecuniario. En el Derecho interna-
cional este concepto haevolucionado y sehaenriquecido, incluyendo
otros elementos. Las criticas que en los anos sesenta se dirigieron al
empleo de esta expresién en el Derecho internacional han sido supe-
radas y hoy ni la doctrina, ni la jurisprudencia, ni la practica interna-
cional las recuerdan.

En segundo lugar la idea misma de patrimonio comtn de la Hu-
manidad en el Derecho internacional ha ido evolucionado.

Primero se aplicé a cosas, a elementos 0 a situaciones ajenas y ex-
teriores al ser humano y ala humanidad, sobre los que la Humanidad
poseia determinados derechos que excluian la posibilidad de apro-
piaciones nacionales o estatales. Luego el concepto se enriquecio y
cambid, desde el momento en que las “culturas”, en su fecunda varie-
dad, en su diversidad y por la influencia reciproca que ejercen unas
sobre otras también, “forman parte del patrimonio comiin de la hu-
manidad”. Las culturas, son al mismo tiempo externas al hombre, en
cuanto constituyen las civilizaciones que hanresultado y resultan del
proceso histérico de la humanidad, e internas, parte del ser humano,
ya que son el producto de la creacién intelectual de todos y cada uno
de los seres humanos y, al mismo tiempo, el patrimonio propio del
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acervo de conocimientos, de sentimientos y de aptitudes poseidas y
ejercidas por cada ser humano en el curso de su vida. Este gran paso
de calificar “las culturas” como formando parte del patrimonio co-
mun de la Humanidad, fue dado por la Declaracién de los Principios
de la Cooperacién Cultural Internacional, proclamada por la Confe-
rencia General de la UNESCO el 4 de noviembre de 1966.

En mi trabajo “El Derecho de todos los seres humanos a benefi-
ciarse del patrimonio comtin de la Humanidad”,* escrito hace més de
quince anos, dije estas palabras que parecen hoy haber tenido un
caracter profético respecto de lo ocurrido con el genoma humano:

El concepto de “patrimonio comtin de la Humanidad” puede
llegar a tener un desarrollo y una importancia muy grande,
mayor ain del que hoy posee. Es un concepto revolucionario
capaz de transformar ideas tradicionalmente admitidas y de
modificar profundamente, en el porvenir, el Derecho interna-
cional.

Puede ser, si se dan las circunstancias politicas necesarias
para que ello ocurra, el factor movilizante de un gran cambio,
de proyecciones todavia hoy dificiles de imaginar. Como ha
dicho Dupuy, con su estilo rico y sugestivo: “el patrimonio
comiin de la Humanidad mantiene por lo tanto posibilidades
no despreciables de ser un mito fecundo, anunciador de una
realidad diferida”.?

2 Incluido enmis Estudios sobre Derechos Humanes, I1DH, Editorial Juridica de Venezue-
la, Caracas, 1985, pag. 151

3 En el estudio citado en la nota 3 dije:

Hasta el momento en que se produjo el movimiento que llevé a la consagracion del
concepto de “patrimonio comiin de la Humanidad”, la Humanidad no constituia una
nocion juridica.

Luego, como consecuencia de la Resolucion 2.749 (XXV) de 1a Asamblea General, del
Tratado sobre el Espacio Ultraterrestre de 1967 y de otras normas que ya hemos
mencienado y que forman “una declaracién de los derechos de la Humanidad”, ésta
pasé a tener una configuracién juridica, a ser titular de derechos y de obligaciones,
transformandose asi en sujeto de Derecho Internacional.

Este nuevo sujeto de Derecho internacional constituye, en cierta forma, una manera
de darle carécter juridico a la Comunidad Internacional, ya que no seria desacertado
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Que algo forme parte del patrimonio comiin de la Humanidad no
significa que el hombre, el ser individual, esté excluido de toda
relacién juridica, de todo derecho y de todo deber, en relacién con lo
que constituye esa parte del patrimonio comun de la Humanidad.
Por el contrario, el ser humano, y sus caracteristicas culturales y
genéticas, son un aspecto, una de las partes o elementos integrantes
del patrimonio comtin de la Humanidad.

Hace aiios, en una Conferencia que dicté en el Colegio de Aboga-
dos de Limasobre “La Persona Humana ante el patrimonio comtn de
la Humanidad”, expresé ideas que estimo que son hoy particular-
mente relevantes ante la cuestion de la consideracién del genoma hu-
mano como patrimonio comtin de Ja Humanidad. Dije el 3 de octubre
de 1989:

El concepto y el contenido del patrimonio comiin de la Hu-
manidad debera ser ampliado en el futuro. Este patrimonio
no es s6lo la suma de algunas cosas ya calificadas como tales
(fondos marinos, espacio ultraterrestre, cuerpos celestes,
medio ambiente, etc.), sine que debe ser redeterminado
conceptualmente, con una capacidad expansiva y receptora
que le permita incluir otras situaciones que aparezcan en el

decir que la Comunidad Internacional ha sido calificada como Humanidad, en
cuanto sujeto de Derecho Internacional. Es ésta una nocidn distinta de la de comuni-
dad interestatal, ya que la Humanidad no ¢onstituye sélo una suma de Estados, sino
que se integra con otros sujetos de Derecho internacional, como los individuos, los
pueblos sometidos a dominacidn colonial y extranjera y las organizaciones interna-
cionales.

La idea de Comunidad Internacional Universal, vislumbrada ya en los siglos XV1y
XVII, supone necesariamente que ella es algo més que una suma de Estados vincu-
lados por derechos y deberes reciprocos. Implica, como lo reiter6 la doctrina de fines
del siglo XIX y principios del siglo XX, y lo ha recordado recientemente la Corte
Internacional de Justicia en la sentencia del caso de la Barcelona Traction. Afirmar la
existencia de “derechos y deberes reciprocos entre los Estados o las naciones y la
comunidad internacional”. Asi concebida la Comunidad internacional, se transfor-
ma en un syjeto de Derecho internacional, que hoy se integra con “todos los sujetos
que participan en el orden juridico internacicnal, que constituye una comunidad de
la que todos los sujetos de Derecho internacional son miembros”, para emplear las
palabras empleadas por Mosler.

La Hurnanidad, en la acepci6én que ahora le damos, acepcion que se ha desarrollado
especialmente en la dltima década, es la Comunidad Internacional de hoy, con la
compleja, miiltiple y dialéctica integracién que posee.
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futuro, en funcién de la evolucién del hombre y de la civiliza-
cién y que merezcan y requieran esa inclusion en la idea de
patrimonio comuin de la Humanidad. El concepto de Huma-
nidad existe para valorizar el bien comtn, jerarquizar al
hombre en su individualidad y en su conjunto, como especie
humana. La Humanidad no supone un colectivismo negador
ocontrario de la dignidad y los derechos de cada ser humano.
Individuo y Humanidad se integran en una relacién necesa-
ria, mutuamente enriquecedora.

El hecho de que se proclame que el genoma humano es un pa-
trimonio comiin de la Humanidad, reafirma los derechos y deberes
de cada ser humano sobre su patrimonio genético, que en su indivi-
dualidad intransferible e irrenunciable, interesa a la Humanidad
entera que, en cuanto sujeto de Derecho y en cuanto Comunidad in-
ternacional juridicamente organizada, lo protege, garantiza y asegu-
ra que no pueda ser objeto de apropiacion o disposicion por ningin
otroindividuo ni por ninguna otra persona colectiva, llamese Estado,
Nacion o Pueblo.

Todos los seres humanos “pertenecen a la misma especie”, es
decir que “todos forman parte integrante de la Humanidad”, como
proclama con razén la Declaracidn sobre la Raza y los Perjuicios
Raciales, adoptada por la Conferencia General de la UNESCO el 27
de noviembre de 1978.

La individualidad propia de cada ser humano, elemento esencial
de la dignidad, fundamenta y asegura el derecho de todos los
individuos a ser diferentes, como también sefiala esta Declaraciénen
suart. 1.2, Este derecho a ser diferente, consecuenciade laindividua-
lidad intransferible de todo ser humano tiene una importancia juri-
dicamuy grande. La declaracién del genoma humano como patrimo-
nio comtin de la Humanidad implica la transferencia, natural y obvia,
de todos estos derechos de la personaal genoma humano, condenan-
do posibles y gravisimas violaciones de los derechos delhombre y de
la Humanidad en relacién con eventuales manipulaciones gené-
ticas.
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39) En el Comité Internacional de Bioética, el Presidente M.
Bedjaoui realizé un profundo anilisis de la cuestién del genoma
humano en cuanto patrimonic comiin de la Humanidad. No me re-
sisto a transcribir in extenso lo que expresé al respecto, ya que com-
parto totalmente sus ideas:

Lanzamosunaidea rectora y revolucionaria en el sentido que
ella se aplicaria al “genoma humano”. Se trata de la nocién de
“patrimonio comtin de la Humanidad”, ya aplicada a otras
categorias.

Esta nocién de patrimonio comiin de la Humanidad es parti-
cularmente fecunda y estimulante.

La nocién de “patrimonio comin de la Humanidad”,
reinventada en los anos sesenta, responde a una légica sim-
ple, responsable y generosa. Significa que mds alld del indivi-
duo, el grupo social o el Estado, es necesario salvaguardar los
intereses superiores o trascendentes del conjunto de la huma-
nidad y compartir todos juntos los bienes del planeta y
exteriores, al igual que todos los beneficios de la vida, en un
espiritu de solidaridad humana que trascienda las fronteras.

Lanocién de “patrimonio comiin de la Humanidad”,al finde
cuentas es una idea muy antigua, con acentos particularmen-
te nuevos. Se ha mostrado apta a toda actualizacién. La
“colonizacién” habia sido considerada en el siglo XIX como
un “bien comiin de la Humanidad”; hoy de manera mas
legitima, las riquezas de los océanos, de los fondos marinos,
son “patrimonio comun de la Humanidad”, mientras que el
espacio ultraterrestre y los cuerpos celestes han sido decreta-
dos como “un patrimonio de la Humanidad”, cuya explota-
cién debe realizarse en “el interés general de la Humani-
dad”.

Hoy, nos proponemos agregar al genoma humano como
patrimonio comin de la Humanidad. Es una proposicién
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que, a nivel juridico, seria histérica y revolucionaria, fuerte
como se halla de numerosas implicancias y rica de miltiples
consecuencias felices para la humanidad. Digo bien que ami
entender el genoma humano es un patrimonio comun de la
Humanidad y no tiinicamente un aspecto de ese patrimonio.
Es el patrimonio por excelencia.

Me habia animado a escribir, en una obra publicada en 1978,
y les pidi6 excusas por citarme a mi mismo que “(ese concepto
de patrimonio comiin de la Humanidad) podria renovar no
solamente todo el derecho internacional de la tierra, del agua,
del aire y de su entorno, y de toda la materia inerte, sino
también abrir nuevas perspectivas para la materia viva y en
primer término para el hombre, primer patrimonio comiin de
la humanidad, y para la humanidad misma, nuevo sujeto del
futuro derecho internacional” {(Hacia un Nuevo Orden Econé-
mico Internacional, P.U.F., UNESCO, 1979, p. 228).

El genoma humano puede ser considerado como un patrimonio,
y un patrimonio colectivo. Y ello a un doble titulo:

- en primer término, por englobar un conjunto de datos, estos
datos tienen un cardcter compuesto: es el conjunto de los genes;

- luego, porque ese genoma constituye el elemento de distincion
y de identificacién del hombre en relacién con el reino vegetal o
animal o mineral. Ese genoma es el signo distintivo del conjunto de
la colectividad humana y no es susceptible de una apropiacion que
atentaria, por el usus y abusus, a su caracter especifico y distintivo en
relacién con el vivo.

Ademads, el genoma humano puede perfectamente ser considera-
do como un “patrimonio”, puesto que posee la particularidad de
todo patrimonio, la de transmitirse. Cada individuo, desde su con-
cepcidn, hereda ese patrimonio, que se desarrolla con él, se modela
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con él, se modifica con él y se transmite con él. El genoma humano es
entonces una herencia, el hereditas, de todo ser humanc.

Ese patrimonio genético se compone de lo que llamariamos
impropiamente “bienes”, perosonbienes “extracomerciales”, fueradel
comercio. No deben, ni pueden, ni ser vendidos, ni ser concedidos, ni
ser comprados, ni ser objeto de derechos comerciales particulares.
Todo individuo, titular de pleno derecho, desde su concepcién deese
patrimonio genético, debe disponer del derecho, protegido y garan-
tizado de asegurar su desarrollo. Pero también tiene la obligacién de
protegerlo, de salvaguardarlo, en breve de administrarlo en buen
padre de familia, es el caso de decirlo, habida cuenta de los deberes
del hombre hacia las generaciones por venir.

¢Qué consecuencias podriamos extraer de ese concepto de patri-
monio comiin de la humanidad aplicado al genoma humano? Son
numerosas y pueden ir apareciendo al paso de los avances cientificos
en materia de genética.

De entrada hay que subrayar que la proclamacién del genoma
humano como patrimonio comiin de la Humanidad tomaria la
dimensién de un texto fundamental, histérico y revolucionario, si
ella fuese adoptada por los Estados.

La doctrinajuridica ha progresivamente delineado las caracteris-
ticas esenciales del patrimonio comiin de la Humanidad. Se
esquematizarian como sigue:

- la conservacién de ese patrimonio;

- la gesti6én internacional de ese patrimonio;

- la distribucién equitativa, de los beneficios; y finalmente
- la utilizacién pacifica de ese patrimonio.

Esas caracteristicas han sido extraidas del estatuto juridico de
patrimonio comtin de la Humanidad que se reconoce alos océanos y
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a los fondos marinos, asi como al espacio ultraterrestre, por las
riquezas que ellos contienen. Pero se tratarfa evidentemente de
aplicar esas caracteristicas a las especificidades del genoma humano.
Pasamos de estamanera de loinfinitamente grande alo infinitamente

pequeno.

Por el principio de conservacién, se percibe claramente la adap-
tacién a hacer.

Proteccién, salvaguardia, conservacién del genoma humano,
hay alli un principio juridico fecundo. Pueden facilmente entreverse
las perspectivas y las implicaciones para la proteccion del genoma
humano. Pero el hombre que ha empobrecido el capital genético
mundial, sobre todo el vegetal, por sus depredaciones, ha mostrado
que también es capaz de enriquecerlo por cruzamientos, la seleccion,
el cultivo y la cria de diversas especies.

Pero es claro que este aspecto no es transferible al caso del
genoma humano (seestarfan fomentandofines eugénicos, o se harian
cruzamientos monstruosos). Ello implica decir que el principio de
conservacién del patrimonio comin de la humanidad que seria el
genoma humano, deberia recibir una interpretacién muy otra.

Otro comentario justifica hablar aquidel patrimonio cormin de la
Humanidad. Desde luego que la identidad genética tinica de cada
hombre constituye su patrimonio por excelencia. Pero no es menos
cierto que comparte con otros su “humanidad”. Lo que quiere decir
que el genoma humano es en tanto que tal, un elemento constitutivo
esencial y un valor inalienable perteneciente al género humano en su
conjunto, mds alla de las diversidades biolégicas.

La salvaguardia de su integridad, que es también la de la digni-
dad humana, es una condicién necesaria para la supervivencia del
hombre frente alos nuevos peligros que lo amenazan. A ese titulo no
solamente es justificado, pero imperativo que la comunidad interna-
cional se movilice para que se instaure un sistema colectivo de
defensa de ese valor esencial de base. Incluir formalmente el genoma
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humano en el patrimonio comtin de la humanidad —en el sentido
amplio- es decir reconocer que constituye una de las “riquezas”
primeras de la humanidad, que ésta debe preservar, contribuiria a
ello de manera innegable.

El genoma humano, como todo otro componente del patrimonio
comiin de la humanidad (el mar, los océanos, los cuerpos celestes)
debe ser sometido al régimen del principio de igualdad y de no
discriminacién en cuanto a la utilizacién del patrimonio colectivo de
la humanidad. Resulta de ello que toda mejora de los conocimientos
sobre el genoma humano debe beneficiar al conjunto de la humani-
dad. Resulta de ello también la imposibilidad de poner en marcha
derechos privativos sobre el genoma humano, que no es susceptible
de apropiacién por nadie.

El conjunto de los datos disponibles o a venir sobre el genoma
humano, debe estar sometido, afectado al interés general de la huma-
nidad, sin discriminacién, pero teniendo en cuenta las desigualdades .
de desarrollo segtn las diversas regiones del mundo. Es el sentido
profundo de la nocién nueva de patrimonio comuin de la Humani-
dad.

Las tinicas discriminaciones concebibles son las discriminaciones
positivas de las desigualdades compensadoras, bien conocidas del
derecho internacional del desarrollo.

Es por lo cual los datos cientificos recopilados sobre el genoma
humano deben servir para la erradicacién de ciertas enfermedades
que azotan a ciertas regiones del globo, de ciertas causas de sub-
desarrollo del cuerpo humano propias a ciertos climas o a ciertos
entornos.

40) El Genoma Humano, patrimonic comuin de la Humanidad,
debe ser objeto de una proteccién especial.

La proteccién del genoma humano estd dirigida a salvaguardar
laintegridad de la especie humana, en cuanto tal, y la dignidad y los
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derechos de cada uno de los miembros de 1a familia humana, es decir
de cada individuo.

41) El genoma es de naturaleza evolutiva y esta sujeto a mutacio-
nes.

El individuo no se reduce a sus caracteristicas genéticas.

Cada ser humano tiene una identidad genética que es tnica. Tie-
ne el derecho al respeto de su dignidad, y de sus derechos y liberta-
des, cualquiera que sean sus caracteristicas genéticas.

Basta sefalar estos extremos, para comprobar la profundidad
ética y humana, de esta conceptualizacion del genoma humano, su
caracter universal, su trascendencia revolucionaria para el futuro de
la Humanidad y la afirmacién del carécter tinico, eminente y total de
la persona humana, inseparable de la idea de su dignidad y de sus
derechos y libertades.

42) La segunda parte esta dirigida a encarar las investigaciones e
intervencionessobre elgenoma humano y la proteccién delapersona
humana.

A este respecto proscribe toda discriminacién fundada en las
caracteristicas genéticas.

Ninguna investigacién o intervencién sobre el genoma humano
podra ser practicada sin el consentimiento libre, consciente y esclare-
cido de la persona involucrada, que debe ser informada de una
manera clara y simple.

La confidencialidad de los datos genéticos ha de ser protegida.

El principio de la responsabilidad ~base de la indemnizacién—
estd afirmado con referencia a los perjuicios sufridos como conse-
cuencia de una investigacién o una intervencién sobre el genoma
humano.
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43) La tercera parte se refiere a los derechos y obligaciones de los
investigadores.

En esta parte se trata de precisar el estatuto esencial de los inves-
tigadores sobre el genoma humano, en un equilibrio de derechos y
deberes que asegure las condiciones intelectuales y materiales propi-
cias al progreso de la ciencia, en un marco moral y social de rigor,
prudencia y honestidad intelectual. No hay que olvidar que de acuer-
do con el art. 13 del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales, “los Estados Partes .... se comprometen a res-
petar la indispensable libertad para la investigacién cientifica y para
la actividad creadcra”.

Estalibertad estd naturalmente relacionada conineludibles debe-
res. Derechos y obligaciones al respecto se equilibran y condicionan
reciprocamente, teniendo en cuenta el necesario respeto de lavida y
de la dignidad de hombre y el ineludible progreso de la ciencia.

M. Bedjacui dijo con razén sobre este punto:

- primero el principio de la libertad de la investigacién y del
conocimiento. En la base de la ciencia est4 el libre examen;
est4 la libertad; esti la experimentacién;

- pero enseguida, e inmediatamente después debemos recor-
dar con fuerza el principio del respeto a la vida, de respeto de
lo vivo, de lo que algunos llaman “el derecho a la vida”. ;Pero
qué vale una vida sin dignidad? Es por ello que el principio
del derecho a la vida debe necesariamente estar acompanado
del respeto de la dignidad humana.

44) La cuarta parte trata de los deberes y responsabilidades
—garantizados por todos los Estados— y fundados en el principio de
solidaridad con respecto a los individuos, las familias y las poblacio-
nes expuestas a riesgos especiales como consecuencia de sus cualida-
des genéticas.
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45) La parte quinta desarrolla lo relativoa la cooperaciéninterna-
cional para la difusién de los conocimientos en materia de coopera-
cién cientifica, especialmente entre los paises desarrollados y los
paises en desarrollo.

Los Estados se obligan a promover la ensefianza cientifica sobre
las implicaciones sociales, morales de la genética humana.

Los Estados, asimismo, se obligan a promover la formacién y la
informacion dirigida a la toma de conciencia de los responsables de
la sociedad ante los avances de la genética humana.

46) La dltima parte encara la cuestién de la aplicacién de la
Declaracion.

Inspirada en la Declaracién Universal de Derechos Humanos y
enla Declaracién de los Principios de Derecho Internacional relativo
a las relaciones de amistad y de cooperacién entre los Estados
(Resoluciones 2625 (XXV)), precisa las obligaciones de los Estados y
de los individuos ante la Declaracién y el deber de los Estados de
promover su reconocimiento y aplicacion.

Por tltimo se asigna al Comité Internacional de Bioética de Ia
UNESCO el control de la aplicacién de la Declaracién, pudiendo al
respecto hacer todas las recomendaciones que estima pertinentes.

Sin duda esta parte es esencial. Sila Declaracién es un instrumen-
to internacional que genera consecuencias politicas y morales y, en
ciertas condiciones, obligacionesjuridicas, se precisa unsistema —por
ahora embrionario que se desarrollara luego- para la vigilancia de su
aplicacién y para asegurar su eficaz acatamiento.

47) ;Cuadles son los sujetos de los principios, y consecuentemente
de las obligaciones, que emanan de la Declaraciéon?

En un instrumento del tipo de la Declaracién que, se propone, la
cuestién ha de ser encarada y tiene una respuesta distinta que si se
tratara de una Convencién.
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La Declaracién, por su caricter general, por estar dirigida a la
Comunidad Internacional en su conjunto y a cada ser humano en
particular, genera obligaciones y atribuye derechos a esta Comuni-
dad, alos Estados que la integran y a los individuos que también, en
cuanto sujetos, forman parte de ellas, es decir a todas las personas
humanas sin ninguna exclusién ni discriminacién.

La lectura del proyecto de Declaracidén permite finalmente com-
probar que de los principios proclamadosen la primera parte derivan
derechos y obligaciones para todos los seres humanos.

Lo mismo puede decirse de la segunda parte que por lo demésen
dos casos (art. 5 y 8) se refiere especialmente a los titulares de los
derechos reconocidos.

Las partes tres, cuatro y cinco imponen deberes, en diferente
forma, a todos los Estados.

Porultimo la sexta parte estd referida solo alos Estadosmiembros
de la UNESCO, en cuanto se trata de una atribucién de competencia
que éstos hacen al Comité Internacional de Bioética con referencia al
control de la aplicacién de la Convencién.

48) Este anteproyecto de Declaracién, ya modificado para tener
en cuenta los debates habidos en la Comisién Juridica y en el Comité
de Bioética en setiembre de 1994, serd ahora enviado a todos los Go-
biernos, a los centros cientificos, a los investigadores, a las universi-
dades, a las iglesias y a las organizaciones no gubernamentales, para
recibir comentarios y observaciones. En octubre de 1995 se generard
un debate en el Comité en base a todo el material recibido. Se pro-
seguira con el proceso de redaccién, abierto y pluralista, con el objeto
de que en 1988 la Comunijdad Internacional llegue a tener una Decla-
racién Internacional para la Proteccion del Genoma Humane.

49) ;Ha de ser adoptada esta Declaracién que se proyecta por la
Conferencia General de la UNESCO o debe pensarse que es necesario
su adopcién por la Asamblea General de las Naciones Unidas?
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Laidea de este instrumento naci6 enla UNESCO. Fue proyectado
y redactado enel seno de la UNESCO. La cuestién estd entre las com-
petencias constitucionales de la UNESCO. Siguiendo una tradicién
ya firme, la Declaracién debera ser adoptada por la Conferencia
General. Este procedimiento, perfectamente compatible con el Dere-
chointernacional actual y con la préctica de la UNESCO, no prejuzga
respecto de la posibilidad futura de la existencia de un texto andlogo
eventualmente adoptado por la Asamblea General de las Naciones
Unidas, ni sobre la forma y contenido de una futura Convencién en
la materia, que podra elaborarse y adoptarse ya sea por la UNESCO
o por las Naciones Unidas.

La UNESCO no puede renunciar a su labor pionera en la materia.
Esellala que debe abrir el camino conla adopcién de una Declaracion
que serd, para su honor, la primera en encarar internacionalmente la
proteccién del genoma humano.





