DECLARACION UNIVERSAL

SOBRE EL GENOMA HUMANO Y LOS DERECHOS HUMANOS

UNESCO, Conferencia General, 11 de noviembre de 1997

La Conferencia General,

Recordando que en el Preambulo de la Constitucion de la UNESCO se invocan
«los principios democraticos de la dignidad, la igualdad y el respeto mutuo de
los hombres» y se impugna «el dogma de la desigualdad de los hombres y de
las razas», se indica «que la amplia difusién de la cultura y la educacion de la
humanidad para la justicia, la libertad y la paz son indispensables a la dignidad
del hombre y constituyen un deber sagrado que todas las naciones han de
cumplir con un espiritu de responsabilidad y de ayuda mutua», se proclama
gque «esa paz debe basarse en la solidaridad intelectual y moral de la
humanidad» y se declara que la Organizacion se propone alcanzar «mediante
la cooperacion de las naciones del mundo en las esferas de la educacion, de la
ciencia y de la cultura, los objetivos de paz internacional y de bienestar general
de la humanidad, para el logro de los cuales se han establecido las Naciones
Unidas, como proclama su Carta».

Recordando solemnemente su adhesion a los principios universales de los
derechos humanos afirmados, en particular, en la Declaracién Universal de
Derechos Humanos del 10 de diciembre de 1948 y los dos Pactos
Internacionales de las Naciones Unidas de Derechos Economicos, Sociales y
Culturales y de Derechos Civiles y Politicos del 16 de diciembre de 1966, la
Convencion de las Naciones Unidas para la Prevencion y la Sancién del Delito
de Genocidio del 9 de diciembre de 1948, la Convencion Internacional de las
Naciones Unidas sobre la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion
Racial del 21 de diciembre de 1965, la Declaracion de las Naciones Unidas de
los Derechos del Retrasado Mental del 20 de diciembre de 1971, la Declaracion
de las Naciones Unidas de los Derechos de los Impedidos del 9 de diciembre
de 1975, la Convencion de las Naciones Unidas sobre la Eliminacion de todas
las Formas de Discriminacion contra la Mujer del 18 de diciembre de 1979, la
Declaracion de las Naciones Unidas sobre los Principios Fundamentales de
Justicia para las Victimas de Delitos y del Abuso de Poder del 29 de noviembre
de 1985, la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio
del 20 de noviembre de 1989, las Normas Uniformes de las Naciones Unidas
sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad del 20
de diciembre de 1993, la Convencidén sobre la prohibicion del desarrollo, la
produccion y el almacenamiento de armas bacterioldgicas (biologicas) vy
toxinicas y sobre su destruccién del 16 de diciembre de 1971, la Convencion de
la UNESCO relativa a la Lucha contra las Discriminaciones en la Esfera de la
Ensefianza del 14 de diciembre de 1960, la Declaracion de Principios de la
Cooperacion Cultural Internacional de la UNESCO del 4 de noviembre de 1966,
la Recomendacion de la UNESCO relativa a la Situacion de los Investigadores



Cientificos del 20 de noviembre de 1974, la Declaracion de la UNESCO sobre
la Raza y los Prejuicios Raciales del 27 de noviembre de 1978, el Convenio de
la OIT (N° 111) relativo a la Discriminacion en materia de Empleo y Ocupacion
del 25 de junio de 1958 y el Convenio de la OIT (N° 169) sobre Pueblos
Indigenas y Tribales en Paises Independientes del 27 de junio de 1989.

Teniendo presentes, y sin perjuicio de lo que dispongan, los instrumentos
internacionales que pueden concernir a las aplicaciones de la genética en la
esfera de la propiedad intelectual, en particular la Convencion de Berna para la
Proteccién de las Obras Literarias y Artisticas del 9 de septiembre de 1886 y la
Convencion Universal de la UNESCO sobre Derecho de Autor del 6 de
septiembre de 1952, revisadas por Ultima vez en Paris el 24 de julio de 1971, el
Convenio de Paris para la Proteccion de la Propiedad Industrial del 20 de
marzo de 1883, revisado por ultima vez en Estocolmo el 14 de julio de 1967, el
Tratado de Budapest de la OMPI sobre el Reconocimiento Internacional del
Depdésito de Microorganismos a los fines del Procedimiento en materia de
Patentes del 28 de abril de 1977, el Acuerdo sobre los Aspectos de los
Derechos de Propiedad Intelectual relacionados con el Comercio (ADPIC)
anexado al Acuerdo por el que se establece la Organizacion Mundial del
Comercio que entrd en vigor el 1° de enero de 1995.

Teniendo presente también el Convenio de las Naciones Unidas sobre la
Diversidad Biologica del 5 de junio de 1992 y destacando a este respecto que
el reconocimiento de la diversidad genética de la humanidad no debe dar lugar
a ninguna interpretacion de tipo social o politico que cuestione «la dignidad
intrinseca y (...) los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de
la familia humana», de conformidad con el Preambulo de la Declaracion
Universal de Derechos Humanos.

Recordando sus Resoluciones 22 C/13.1, 23 C/13.1, 24 C/13.1, 25 C/5.2, 25
C/7.3, 27 C/5.15, 28 C/0.12, 28 C/2.1 y 28 C/2.2 en las cuales se instaba a la
UNESCO a promover y desarrollar la reflexion ética y las actividades conexas
en lo referente a las consecuencias de los progresos cientificos y técnicos en el
campo de la biologia y la genética, respetando los derechos y las libertades
fundamentales del ser humano.

Reconociendo que las investigaciones sobre el genoma humano y sus
aplicaciones abren inmensas perspectivas de mejoramiento de la salud de los
individuos y de toda la humanidad, pero destacando que deben al mismo
tiempo respetar plenamente la dignidad, la libertad y los derechos de la
persona humana, asi como la prohibicion de toda forma de discriminacién
fundada en las caracteristicas genéticas.

Proclama los principios siguientes y aprueba la presente Declaracion:

A. LA DIGNIDAD HUMANA'Y EL GENOMA HUMANO

Art.1 El genoma humano es la base de la unidad fundamental de todos los
miembros de la familia humana y del reconocimiento de su dignidad intrinseca



y su diversidad. En sentido simbdlico, el genoma humano es el patrimonio de la
humanidad.

Art. 2 a) Cada individuo tiene derecho al respeto de su dignidad y derechos,
cualesquiera que sean sus caracteristicas.

b) Esta dignidad impone que no se reduzca a los individuos a sus
caracteristicas genéticas y que se respete el caracter unico de cada uno y su
diversidad.

Art. 3 El genoma humano, por naturaleza evolutivo, estd sometido a
mutaciones. Entrafia posibilidades que se expresan de distintos modos en
funcion del entorno natural y social de cada persona, que comprende su estado
de salud individual, sus condiciones de vida, su alimentacién y su educacion.

Art. 4 El genoma humano en su estado natural no puede dar lugar a beneficios
pecuniarios.

B. DERECHOS DE LAS PERSONAS INTERESADAS

Art. 5 a) Una investigacion, un tratamiento o un diagnostico en relacion con el
genoma de un individuo, soOlo podra efectuarse previa evaluacion rigurosa de
los riesgos y las ventajas que entrafie y de conformidad con cualquier otra
exigencia de la legislacion nacional.

b) En todos los casos, se recabara el consentimiento previo, libre e informado
de la persona interesada. Si esta no esta en condiciones de manifestarlo, el
consentimiento o autorizacion habran de obtenerse de conformidad con lo que
estipule la ley, teniendo en cuenta el interés superior del interesado.

c) Se debe respetar el derecho de toda persona a decidir que se le informe o
no de los resultados de un examen genético y de sus consecuencias.

d) En el caso de la investigacion, los protocolos de investigaciones deberan
someterse, ademas, a una evaluacion previa, de conformidad con las normas o
directrices nacionales e internacionales aplicables en la materia.

e) Si en conformidad con la ley una persona no estuviese en condiciones de
expresar su consentimiento, solo se podra efectuar una investigacion sobre su
genoma a condicion de que represente un beneficio directo para la salud, y a
reserva de las autorizaciones y medidas de proteccion estipuladas por la ley.
Una investigacion que no represente un beneficio directo previsible para la
salud sélo podra efectuarse a titulo excepcional, con la mayor prudencia y
procurando no exponer al interesado sino a un riesgo y una coercién minimos,
y si la investigacion estd encaminada a redundar en beneficio de la salud de
otras personas pertenecientes al mismo grupo de edad o que se encuentren en
las mismas condiciones genéticas, a reserva de que dicha investigacién se
efectie en las condiciones previstas por la ley y sea compatible con la
proteccion de los derechos humanos individuales.

Art. 6 Nadie podra ser objeto de discriminaciones fundadas en sus
caracteristicas genéticas, cuyo objeto o efecto seria atentar contra sus
derechos humanos y libertades fundamentales y el reconocimiento de su
dignidad.



Art. 7 Se deberd proteger en las condiciones estipuladas por la ley la
confidencialidad de los datos genéticos asociados con una persona
identificable, conservados o tratados con fines de investigacién o cualquier otra
finalidad.

Art. 8 Toda persona tendra derecho, de conformidad con el derecho
internacional y el derecho nacional, a una reparacion equitativa de un dafo del
gue pueda haber sido victima, cuya causa directa y determinante pueda haber
sido una intervencion en su genoma.

Art. 9 Para proteger los derechos humanos y las libertades fundamentales, sélo
la legislacion podra limitar los principios de consentimiento y confidencialidad,
de haber razones imperiosas para ello, y a reserva del estricto respeto del
derecho internacional publico y del derecho internacional relativo a los
derechos humanos.

C. INVESTIGACIONES SOBRE EL GENOMA HUMANO

Art. 10 Ninguna investigacion relativa al genoma humano ni ninguna de sus
aplicaciones, en particular en las esferas de la biologia, la genética y la
medicina, podra prevalecer sobre el respeto de los derechos humanos, de las
libertades fundamentales y de la dignidad humana de los individuos o, si
procede, de grupos de individuos.

Art. 11 No deben permitirse las practicas que sean contrarias a la dignidad
humana, como la clonacion con fines de reproduccion de seres humanos. Se
invita a los Estados y a las organizaciones internacionales competentes a que
cooperen para identificar estas practicas y a que adopten en el plano nacional o
internacional las medidas que correspondan, para asegurarse de que se
respetan los principios enunciados en la presente Declaracion.

Art. 12 a) Toda persona debe tener acceso a los progresos de la biologia, la
genética y la medicina en materia de genoma humano, respetandose su
dignidad y derechos.

b) La libertad de investigacion, que es necesaria para el progreso del saber,
procede de la libertad de pensamiento. Las aplicaciones de la investigacion
sobre el genoma humano, sobre todo en el campo de la biologia, la genética y
la medicina, deben orientarse a aliviar el sufrimiento y mejorar la salud del
individuo y de toda la humanidad.

D. CONDICIONES DE EJERCICIO DE LA ACTIVIDAD CIENTIFICA

Art. 13 Las consecuencias éticas y sociales de las investigaciones sobre el
genoma humano imponen a los investigadores responsabilidades especiales
de rigor, prudencia, probidad intelectual e integridad, tanto en la realizacion de
sus investigaciones como en la presentacion y utilizacion de los resultados de
estas. Los responsables de la formulacion de politicas cientificas publicas y
privadas tienen también responsabilidades especiales al respecto.

Art. 14 Los Estados tomaran las medidas apropiadas para favorecer las
condiciones intelectuales y materiales propicias para el libre ejercicio de las
actividades de investigacion sobre el genoma humano y para tener en cuenta



las consecuencias éticas, legales, sociales y economicas de dicha
investigacion, basandose en los principios establecidos en la presente
Declaracion.

Art. 15 Los Estados tomaran las medidas apropiadas para fijar el marco del
libre ejercicio de las actividades de investigacion sobre el genoma humano
respetando los principios establecidos en la presente Declaracion, a fin de
garantizar el respeto de los derechos humanos, las libertades fundamentales y
la dignidad humana y proteger la salud publica. Velaran por que los resultados
de esas investigaciones no puedan utilizarse con fines no pacificos.

Art. 16 Los Estados reconoceran el interés de promover, en los distintos niveles
apropiados, la creacion de comités de ética independientes, pluridisciplinarios y
pluralistas, encargados de apreciar las cuestiones éticas, juridicas y sociales
planteadas por las investigaciones sobre el genoma humano y sus
aplicaciones.

E. SOLIDARIDAD YCOOPERACION INTERNACIONAL

Art. 17 Los Estados deberan respetar y promover la practica de la solidaridad
para con los individuos, familias o poblaciones particularmente expuestos a las
enfermedades o discapacidades de indole genética o afectados por estas.
Deberian fomentar, entre otras cosas, las investigaciones encaminadas a
identificar, prevenir y tratar las enfermedades genéticas o aquellas en las que
interviene la genética, sobre todo las enfermedades raras y las enfermedades
endémicas que afectan a una parte considerable de la poblacion mundial.

Art. 18 Los Estados deberan hacer todo lo posible, teniendo debidamente en
cuenta los principios establecidos en la presente Declaracion, para seguir
fomentando la difusion internacional de los conocimientos cientificos sobre el
genoma humano, la diversidad humana y la investigacion genética, y a este
respecto favoreceran la cooperacion cientifica y cultural, en particular entre
paises industrializados y paises en desarrollo.

Art. 19 a) En el marco de la cooperacion internacional con los paises en
desarrollo, los Estados deberan esforzarse por fomentar medidas destinadas a:

i) evaluar los riesgos y ventajas de la investigacion sobre el genoma humano y
prevenir los abusos;

i) desarrollar y fortalecer la capacidad de los paises en desarrollo para realizar
investigaciones sobre biologia y genética humanas, tomando en consideracion
sus problemas especificos;

iii) permitir a los paises en desarrollo sacar provecho de los resultados de las
investigaciones cientificas y tecnolégicas a fin de que su utilizacién en pro del
progreso econdémico y social pueda redundar en beneficio de todos;

iv) fomentar el libre intercambio de conocimientos e informacién cientificos en
los campos de la biologia, la genética y la medicina.

b) Las organizaciones internacionales competentes deberan apoyar y
promover las iniciativas que tomen los Estados con los fines enumerados mas
arriba.



F. FOMENTO DE LOS PRINCIPIOS DE LA DECLARACION

Art. 20 Los Estados tomaradn las medidas adecuadas para fomentar los
principios establecidos en la Declaracion, a través de la educacion y otros
medios pertinentes, y en particular, entre otras cosas, la investigacion y
formacién en campos interdisciplinarios y el fomento de la educacion en
materia de bioética, en todos los niveles, particularmente para los responsables
de las politicas cientificas.

Art. 21 Los Estados tomaran las medidas adecuadas para fomentar otras
formas de investigacion, formacién y difusion de la informacion que permitan a
la sociedad y a cada uno de sus miembros cobrar mayor conciencia de sus
responsabilidades ante las cuestiones fundamentales relacionadas con la
defensa de la dignidad humana que puedan plantear la investigacion en
biologia, genética y medicina y las correspondientes aplicaciones. Se deberian
comprometer, ademas, a favorecer al respecto un debate abierto en el plano
internacional que garantice la libre expresion de las distintas corrientes de
pensamiento socioculturales, religiosas y filosoficas.

G. APLICACION DE LA DECLARACION

Art. 22 Los Estados intentaran garantizar el respeto de los principios
enunciados en la presente Declaracion y facilitar su aplicacion por cuantas
medidas resulten apropiadas.

Art. 23 Los Estados tomaran las medidas adecuadas para fomentar mediante la
educacion, la formacion y la informacién, el respeto de los principios antes
enunciados y favorecer su reconocimiento y su aplicacion efectiva. Los Estados
deberan fomentar también los intercambios y las redes entre comités de ética
independientes, segun se establezcan, para favorecer su plena colaboracion.

Art. 24 El Comité Internacional de Bioética de la UNESCO contribuira a difundir
los principios enunciados en la presente Declaracion y a profundizar el examen
de las cuestiones planteadas por su aplicacion y por la evolucion de las
tecnologias en cuestion. Debera organizar consultas apropiadas con las partes
interesadas, como por ejemplo los grupos vulnerables. Presentara, de
conformidad con los procedimientos reglamentarios de la UNESCO,
recomendaciones a la Conferencia General y prestara asesoramiento en lo
referente al seguimiento de la presente Declaracion, en particular por lo que se
refiere a la identificacion de practicas que pueden ir en contra de la dignidad
humana, como las intervenciones en la linea germinal.

Art. 25 Ninguna disposicion de la presente Declaracion podra interpretarse
como si confiriera a un Estado, un grupo o un individuo, un derecho cualquiera
a ejercer una actividad o a realizar un acto que vaya en contra de los derechos
humanos y las libertades fundamentales, y en particular los principios
establecidos en la presente Declaracion.

S . . . . . o . . o . . . . . . . . .



APLICACION DE LA DECLARACION UNIVERSAL SOBRE EL
GENOMA HUMANO Y LOS DERECHOS HUMANOS

UNESCO, Conferencia General, 11 de noviembre de 1997.

La Conferencia General,

Considerando la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los
Derechos Humanos, aprobada en la fecha de hoy, 11 de noviembre de 1997,

Observando que los comentarios presentados por los Estados Miembros al ser
aprobada la Declaracion Universal son pertinentes para el seguimiento de la
Declaracion,

1. Pide a los Estados Miembros que:

a) inspirandose en las disposiciones de la Declaracion Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos, tomen las medidas apropiadas,
incluso legislativas o reglamentarias, si procede, para promover los principios
enunciados en la Declaracion y favorecer su aplicacion;

b) comuniquen peridodicamente al Director General toda la informacion
pertinente sobre las medidas que hayan adoptado con miras a la aplicacion de
los principios enunciados en la Declaracion;

2. Invita al Director General a:

a) reunir lo antes posible, después de la 292 reunidn de la Conferencia General,
un grupo especial de trabajo con una representacién geografica equilibrada,
integrado por representantes de los Estados Miembros, con objeto de que le
preste asesoramiento sobre la constitucion y las tareas del Comité
Internacional de Bioética en relacion con la Declaracion Universal y sobre las
condiciones, comprendida la amplitud de las consultas, en las que garantizara
el seguimiento de dicha Declaracion, y a presentar un informe sobre este
particular al Consejo Ejecutivo en su 1542 reunion;

b) tomar las medidas necesarias a fin de que el Comité Internacional de
Bioética de la UNESCO se ocupe de la difusion y el seguimiento de la
Declaracion, asi como de la promocion de los principios en ella enunciados;

c) preparar, para someterlo a la Conferencia General, un informe global sobre
la situacion en el mundo en los ambitos relacionados con la Declaracion, sobre
la base de la informacién proporcionada por los Estados Miembros y de
cualquier otra informacion que pueda recoger por los métodos que estime
convenientes, y de la que tenga pruebas fidedignas;

d) a tomar debidamente en cuenta, al preparar su informe, la labor de las
organizaciones y oOrganos del sistema de las Naciones Unidas, de otras



organizaciones intergubernamentales y de las organizaciones internacionales
no gubernamentales competentes;

e) a presentar a la Conferencia General su informe global y a someter a su
aprobacion todas las observaciones generales y todas las recomendaciones
gue se consideren necesarias para propiciar la aplicacion de la Declaracion.

S . . . . . o . . o . . . . . . . . .

EL GENOMA HUMANO Y LOS DERECHOS HUMANOS

Resolucion aprobada por
Naciones Unidas, Asamblea General, 9 de diciembre de 1998.

La Asamblea General,

Guiandose por los propositos y principios enunciados en la Carta de las
Naciones Unidas, la Declaracion Universal de Derechos Humanos *, los Pactos
internacionales de derechos humanos 2 y los demas instrumentos

internacionales pertinentes relativos a los derechos humanos,

Recordando las resoluciones de la Comision de Derechos Humanos 1993/91,
de 10 de marzo de 1993 ® | y 1997/71, de 16 de abril de 1997 * sobre la
cuestion de los derechos humanos y la bioética,

Recordando también que, de conformidad con la Declaraciéon Universal de
Derechos Humanos, la libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por base
el reconocimiento de la dignidad intrinseca y de los derechos iguales e
inalienables de todos los miembros de la familia humana,

Consciente de la rapida evolucion de las ciencias de la vida y de los problemas
éticos que plantean algunas de sus aplicaciones en relacion con la dignidad del
género humano y los derechos y libertades de la persona,

Deseando promover el progreso cientifico y técnico en las esferas de la
biologia y la genética, respetando los derechos humanos fundamentales y en
beneficio de todos,

Subrayando a este respecto la importancia de la cooperacion internacional para
gue toda la humanidad se beneficie de la aportacion de las ciencias de la vida y

! Resolucion 217 A (I11).

2 Resolucion 2200 A (XXI), anexo.

% éase Documentos Oficiales del Consejo Econémico y Social, 1993, Suplemento No. 3 y correcciones
(E/1993/23 y Corr. 2, 3y 5), cap. |1, secc. A.

* Ibid., 1997, Suplemento No. 3 (E/1997/23), cap. Il secc. A.



para prevenir toda utilizacion de éstas con otros fines que no sean en bien de la
humanidad,

Recordando la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos ° y la resolucién conexa relativa a su aplicacion ® , aprobadas el 11
de noviembre de 1997 por la Conferencia General de la Organizacion de las
Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura en su 29a. reunion,

Reconociendo la importancia del seguimiento de la aplicacion de la Declaracion
Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos que llevara a
cabo la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la
Cultura,

Convencida de la necesidad de desarrollar una ética de las ciencias de la vida
en los planos nacional e internacional,

Hace suya la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos aprobada el 11 de noviembre de 1997 por la Conferencia General de
la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la
Cultura.

APLICACION DE LA DECLARACION UNIVERSAL SOBRE EL
GENOMA HUMANO Y LOS DERECHOS HUMANOS

UNESCO:; Conferencia General, 16 de noviembre de 1999.

La Conferencia General,

Recordando la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos,

Teniendo presente la Resolucion 29 C/17 titulada “Aplicacion de la Declaracién
Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos”,

Tomando nota de la Resoluciéon 1999/63 titulada “Los Derechos Humanos y la
Bioética”, aprobada por la Comision de Derechos Humanos de las Naciones
Unidas en su 55° periodo de sesiones,

® Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura, Actas de la
Conferencia General, 29a. reunidn, vol. 1, Resoluciones, resolucion 16.
® Ibid., resolucién 17.



Tomando nota asimismo del informe del Director General sobre la aplicacion de
la Declaracion (30 C/26 y Addendum),

1. Hace suyas las Orientaciones para la Aplicacion de la Declaraciéon Universal
sobre el genoma Humano y los Derechos Humanos que figuran en el anexo
de la presente resolucion;

2. Invita al Director General a ponerlas en conocimiento del Secretario General
de las Naciones Unidas, con vistas al 54° periodo de sesiones de la
Asamblea General de las Naciones Unidas y a los trabajos de los 6rganos
competentes, en especial la Comisiéon de Derechos Humanos de las
Naciones Unidas;

3. Invita ademas al Director General a ponerlas en conocimiento de los
organismos especializados del sistema de las Naciones Unidas y de otras
organizaciones internacionales gubernamentales o no gubernamentales
competentes, y a darles la mayor difusion posible;

4. Invita a los Estados Miembros, las organizaciones internacionales,
intergubernamentales o no gubernamentales, asi como a todas las
entidades que, segun se haya definido, podrian colaborar en esta empresa,
a tomar todas las medidas necesarias para aplicar las orientaciones
mencionadas.

ORIENTACIONES PARA LA APLICACION DE LA
DECLARACION UNIVERSAL SOBRE EL GENOMA HUMANO
Y LOS DERECHOS HUMANOS

1. EL POR QUE DE LAS ORIENTACIONES

En la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos se
enuncian principios fundamentales para la investigacion en genética y biologia y la
aplicacion de sus resultados. Con objeto de garantizar el respeto de esos principios,
se recomienda que éstos se den a conocer, se difundan y se plasmen en medidas,
de indole legislativa o reglamentaria, entre otras. La Declaracion especifica ademas
las disposiciones que los Estados Miembros deberian adoptar para aplicarla.

La aplicacion de la Declaracion es tanto mas urgente cuanto que se aceleran los
avances cientificos en materia de genética y biologia, creando a un tiempo
esperanzas para la humanidad y dilemas éticos.

El propdsito de estas orientaciones es determinar no solo las tareas que incumben
a los diferentes coparticipes, para promover la aplicacion de la Declaracién, sino
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también modalidades de accion para materializarlas.

2. ¢ QUE HACER?

3. (,COMQO?

4. ¢ A QUIEN SE
DESTINAN ESTAS
ORIENTACIONES?

2.1 Ladifusién de los
principios enunciados en
la Declaracion Universal
sobre el Genoma
Humano y los Derechos
Humanos constituye una
prioridad y un requisito
para su aplicacién
efectiva.

Esa difusion debera ser,
en consecuencia, lo mas
amplia posible y
orientarse muy
especialmente hacia los
circulos cientificos e
intelectuales, el mundo
de la ensefanzay la
formacion, en particular
las universidades, y los
Organos normativos,
como los parlamentos.

3.1.1 Latraduccion de la
Declaracién al mayor numero
posible de lenguas nacionales;

3.1.2 La organizacion de
seminarios, coloquios y
conferencias internacionales,
regionales, subregionales y
nacionales (Benin, Croacia,
Ménaco, Republica Unida de
Tanzania, Uruguay, etc.).

2.2 La sensibilizacion, la
educacion y la formacion
en torno a los principios
contenidos en la
Declaracion revisten
especial importancia para
gue cada miembro de la
sociedad pueda
comprender los
problemas éticos que
plantean la genéticay la
biologia.

3.2.1 Laredaccion de un
comentario lo mas sencillo y
explicito posible sobre cada uno
de los articulos de la
Declaracion;

3.2.2 La publicacion de libros
sobre el tema, ya estén
destinados a un publico no
especializado o dirigidos a los
distintos circulos profesionales
interesados (cientificos, filésofos,
juristas, jueces, periodistas, etc.);

3.2.3 Laelaboracion de
programas de educacion y
formacion en bioética,
destinados a la ensefianza
secundaria y universitaria;

La experiencia
ensefa que para
aplicar un
instrumento
internacional debe
producirse una
sinergia entre todos
los coparticipes que
acttan en los
distintos niveles.
Hoy en dia la accion
internacional se
caracteriza por una
alianza en la que
cada uno de los
participantes
complementa la
funcién que
desempefan los
demas, al tiempo
gue mantiene su
identidad y
especificidad.

En consecuencia,
esta serie de
orientaciones esta
dirigida a:

e los Estados y las
Comisiones
Nacionales para
la UNESCO,

e la UNESCO
(Sede y Oficinas
fuera de la Sede),

e el Comité
Internacional de
Bioética (CIB),

e el Comité
Intergubernament
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3.2.4 Laelaboracién de
programas de formacion en
bioética destinados a los
docentes y formadores;

3.2.5 La preparacion de
carpetas de material de
informacion sobre determinados
temas y su difusion entre los
encargados de la adopcion de
decisiones publicos y privados y
los érganos de prensa;

3.2.6 La produccién de material
audiovisual sobre la bioética
destinado al pablico en general,

3.2.7 Laorganizacion de
exposiciones multimedia
especialmente concebidas para
los jovenes.

2.3 Se deberian
organizar, en los planos
internacional y regional,
intercambios de estudios
y analisis sobre las
cuestiones de bioética y
actividades de
informacion en la materia,
sobre todo para
determinar las practicas
gue sean contrarias a la
dignidad humana.

3.3.1 Lacreacion de entidades
como comités de ética
independientes, pluralistas y
transdisciplinarios, que
constituyan interlocutores
idoneos de los encargados de la
adopcion de decisiones, la
comunidad cientifica y la
sociedad civil;

3.3.2 Lainterconexion de esas
entidades, con objeto de facilitar
la comunicacion entre las
mismas y el intercambio de
experiencias, en particular para
la realizacion de actividades
conjuntas.

2.4

El establecimiento de una
relacion dinamica entre
los diferentes
coparticipes permitiria
propiciar el didlogo entre
los industriales, los
miembros de la sociedad
civil, los grupos
vulnerables, los

3.4.1 La patrticipacion de los
agentes econémicos -en
particular la industria- y sociales,
por ejemplo las asociaciones de
personas vulnerables o bien de
sus familiares y amigos;

3.4.2 Laorganizacion de
debates publicos sobre
cuestiones de que trata la

al de Bioética
(CIGB),

los 6rganos y
organismos
especializados del
sistema de las
Naciones Unidas,

las
organizaciones
gubernamentales
y no
gubernamentales
competentes, ya
sean
internacionales,
regionales o
nacionales,

los encargados
publicos y
privados de la
adopcion de
decisiones, en
particular en
materia de politica
cientifica,

los legisladores,

los comités de
ética y entidades
asimiladas,

los cientificos e
investigadores,

los particulares,
las familias y los
grupos de
poblacién con
mutaciones
genéticas que
puedan producir
enfermedades o
incapacidad.

12




cientificos y los dirigentes
politicos.

Declaracion y el examen de los
distintos procedimientos
(conferencias con miras a lograr
un consenso, consultas publicas,
etc.);

2.5 Se deberia respetar
la libertad de
investigacion, en
particular en los campos
de la genéticay la
biologia, y fomentar y
ampliar la colaboracién
cientifica y cultural, sobre
todo entre los paises del
Norte y el Sur.

3.5.1 El andlisis exhaustivo de
las condiciones que favorecen la
libertad de investigacion o que la
cercenan;

3.5.2 El examen periddico, por el
CIB, de la cooperacién entre los
paises del Norte y el Sury el
analisis de los posibles
obstaculos, a fin de superarlos.

2.6 Se deberian elaborar
ejemplos de legislaciones
0 medidas
reglamentarias que
traduzcan los principios
enunciados en la
Declaracion para que los
Estados puedan
utilizarlos como fuente de
inspiracion.

3.6.1 La organizacion, por el
CIB, de talleres internacionales
y/o regionales destinados a
elaborar un modelo de marco
legislativo o reglamentario en el
campo de la bioética,

3.6.2 El acopio y tratamiento de
informacion sobre los
instrumentos internacionales y
regionales relativos a la bioética,
asi como sobre las distintas
legislaciones o reglamentaciones
nacionales.

2.7 Como la mayoria de
los campos que abarca la
Declaracion se
encuentran en la interfaz
de los ambitos que
corresponden a las
atribuciones de diversas
organizaciones, una
cooperacion efectiva
entre ellas permitiria
tratar los temas de
manera concertada.*

3.7.1 El establecimiento de un
comité interinstitucional, en el
sistema de las Naciones Unidas,
abierto a las demas
organizaciones
intergubernamentales
interesadas y encargado de
coordinar las actividades
relacionadas con la bioética.

(*) Véase el Péarrafo 3 de la Resolucién 1999/63 titulada “Los Derechos Humanos y la Bioética”, aprobada por
la Comisién de Derechos Humanos de las Naciones Unidas en su 55° Periodo de sesiones.

5. EVALUACION
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Cinco afios después de haber aprobado la Declaracion, vale decir en 2002, la
UNESCO deberia evaluar los resultados obtenidos gracias a las orientaciones
definidas méas arriba y las repercusiones de la Declaracion Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos en el mundo (Estados, circulos
intelectuales, organismos del sistema de las Naciones Unidas, organizaciones
intergubernamentales - internacionales y regionales -, organizaciones no
gubernamentales competentes, etc.).

Esta evaluacion, que debera realizarse de conformidad con los procedimientos
definidos por el Consejo Ejecutivo y la Conferencia General, habida cuenta sobre
todo de sus repercusiones presupuestarias, sera examinada en una reunion
conjunta del CIB y el CIGB y presentada por el Director General, en 2003, a los
organos reglamentarios de la UNESCO acompafiada, si procede, de una
recomendacion pertinente.

S . . . . . o . . o . . . . . . . . .

14




