PRESENTACION

En febrero de 2001, las revistas Nature y Science publi-
caron los resultados preliminares del primer borrador
completo de las secuencias detalladas de los 3 mil millo-
nes de nucledtidos del genoma de la especie humana.
Después de 15 afios de trabajo, miles de cientificos, dis-
tribuidos en decenas de centros de investigacion biotec-
nologicos en los paises industrializados, lograron alcanzar
esta meta que tiene un enorme significado simbdlico para
el progreso de la humanidad.

La caracterizacion molecular de las enfermedades hu-
manas ha progresado en tal grado en los ultimos 15 afios
gue en 2001 existen 1,500 trastornos clinicos identifica-
dos. No se incluyen los trastornos cancerosos por alte-
raciones cromosomicas. Sin embargo, la lista de los fe-
notipos asociados a loci génicos (genes mapeados en los
cromosomas) alcanza 9,018 casos, de los cuales 458 es-
tan en el cromosoma X. Queda, por tanto, una inmensa
cantidad de enfermedades especificas que no tienen base
molecular conocida.

En los dltimos afios, el debate sobre la clonacion hu-
mana reproductiva, la terapia con células troncales y el
uso de la ingenieria genética para fines diversos se ha
hecho intenso; es conveniente separar la discusion sobre
cada uno de ellos, ya que la argumentacion es muy va-
riada e incluye el deseo de prevenir actitudes eugenési-
cas, el uso de tecnologias de ingenieria genética en la
creacion de vida humana, el potencial dafio a la mujer
por hiperovulacion inducida, la destruccion de embriones
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para crear vida humana, el peligro de los defectos con-
génitos.

Cientificos y legisladores se han pronunciado por la
prohibicion o moratoria indefinida sobre la investigacion
en clonacién no reproductiva.

Por otra parte, términos como investigacion con impli-
caciones criminales en torno a la clonacion y al uso de
embriones no han modificado el numero de embriones
perdidos en las clinicas de *“fertilizacion in vitro”, y se
plantean posturas acerca de la clonacion no reproductiva
como una esperanza de vida para algunas personas con
enfermedades genéticas, para el desarrollo de nuevos far-
macos, y para acelerar el déficit de érganos para tras-
plante con menos riesgo de rechazo; y quiza, lo mas im-
portante, cOmo reprogramar células adultas sin clonacion
y sin usar embriones para formar tejidos.

La clonacién se refiere a cualquier proceso del cual re-
sulte la creacion de una copia genética idéntica o cercana
a lo idéntico de una molécula de DNA, célula, planta, ani-
mal, o ser humano.

La clonacion ocurre en forma natural, los gemelos idén-
ticos son el ejemplo clasico de este evento. En 1997, un
método experimental de clonacién cre6 a una oveja me-
diante la transferencia nuclear de una célula somatica al
ndcleo de un o6vulo sin participacion de material esper-
méatico. El mundo cientifico desde entonces ha incremen-
tado los experimentos en clonacién animal reproductiva
a pesar del elevado rango de fallas técnicas o metodol6-
gicas —alrededor del 95%—, expresadas en abortos es-
ponténeos o severas anomalias congénitas incompatibles
con la vida.

Diversos organismos y multiples paises, entre ellos Es-
tados Unidos, han considerado que la clonacién humana
para cualquier propésito representa un enorme problema
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en el desarrollo de la biotecnologia, de suyo —no ético—
peligroso como precedente.

ASPECTOS JURIDICOS INTERNACIONALES

1. Declaraciéon Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos

La Conferencia General,

Recordando que en el Predmbulo de la Constitucion de
la UNESCO se invocan “los principios democréaticos de la
dignidad, la igualdad y el respeto mutuo de los hombres”.

Articulo 1o.

El genoma humano es la base de la unidad fundamental
de todos los miembros de la familia humana y del reco-
nocimiento de su dignidad intrinseca y su diversidad. En
sentido simbdlico, el genoma humano es el patrimonio
de la humanidad.

Articulo 20.

a) Cada individuo tiene derecho al respeto de su dig-
nidad y derechos, cualesquiera que sean sus carac-
teristicas.

b) Esta dignidad impone que no se reduzca a los indi-
viduos a sus caracteristicas genéticas y que se res-
pete el caracter unico de cada uno y su diversidad.

Articulo 3o.
El genoma humano, por naturaleza evolutivo, esta so-

metido a mutaciones. Entrafia posibilidades que se ex-
presan de distintos modos en funcion del entorno natural
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y social de cada persona, que comprende su estado de
salud individual, sus condiciones de vida, su alimentacion
y su educacion.

Articulo 4o.

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

**xx

La Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y
los Derechos Humanos fue adoptada por consenso por
la Conferencia General de la UNESCO en octubre de
1997. Fue un consenso sin ninguna expresion de reserva
o discrepancia, manifestado en un aplauso de la Confe-
rencia.

La Declaracion de la UNESCO de 1997 fue ratificada
y adoptada por la Asamblea General de las Naciones Uni-
das, también por consenso unanime, en noviembre de
1998.

El articulo 1o. contiene tres afirmaciones esenciales,
gue estan hoy en la esencia de toda conceptuacion filo-
sofica, politica y juridica referente al genoma humano.

Primera. El genoma humano es la base de la unidad
fundamental de todos los miembros de la familia humana.

Segunda. Es, asimismo, el fundamento del reconoci-
miento de la dignidad intrinseca y de la diversidad de
cada miembro de la especie humana.

Tercera. En sentido simbdlico, el genoma humano es
el patrimonio de la humanidad.

El articulo 11, cuyo contenido va maés alla de la materia
regulada en el capitulo C, dispone que no deben permi-

1 Fuente: UNESCO.
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tirse las practicas que sean contrarias a la dignidad hu-
mana, ‘““como la clonacién con fines de reproduccién de
seres humanos™.

Se proscribe asi, expresamente, un tipo de clonacion
humana: la que pudiera realizarse con fines reproducti-
vos. Esta prohibicion, incluida en las ultimas etapas del
proceso de elaboracion de la Declaracion, en la reunion
del Comité de Expertos Gubernamentales, fue hecha en
virtud de planteamientos politicos, ya que los redactores
iniciales del proyecto de declaracién habian sostenido
que la clonacién humana con fines reproductivos estaba
implicitamente proscrita como consecuencia del recono-
cimiento del principio de la dignidad humana, proclamada
como fundamento de la Declaracion.

Esta inadmisibilidad ética de la clonacion humana con
fines reproductivos nunca fue discutida ni negada en los
trabajos preparatorios de la Declaracion.

Es cierto que hay temas que exigen o pueden llegar a
exigir la adopcion de nuevos textos normativos a su res-
pecto. Es el caso, por ejemplo, del asunto de la patenta-
bilidad y explotacion econdémica de técnicas y métodos
terapéuticos o medicinales referentes al genoma humano,
de la clonacion humana de caracter no reproductiva, de
la coordinacion de la accidn entre el Comité Internacional
de Bioética y el Comité Intergubernamental de Bioética,
creado este ultimo por la Conferencia General de la UNES-
CO, asi como la precision de cuéles son las organizaciones
no gubernamentales que junto con las intergubernamen-
tales, universales y regionales, pueden tener competen-
cias relativas a la aplicacion de la Declaracion.

La UNESCO ha prestado especial interés y atencion a
este asunto, que continuara considerandose por el Comi-
té Internacional de Bioética y por el Comité Interguber-
namental.
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La ciencia siempre buscard nuevos caminos, siempre
tratard de lograr nuevos resultados. La curiosidad huma-
na, la incitacién de penetrar en nuevos espacios por me-
dio de la ciencia y de su aplicacion tecnolbgica, no co-
noce limites, con todo lo positivo y los peligros fausticos
que implica. Pero este impulso, en cierta forma inconte-
nible, ha de estar limitado por la ética y por el derecho
como manifestacion juridica basada en la moral.

Desde el punto de vista del derecho, la clonacién hu-
mana con fines reproductivos esta prohibida y condena-
da. Lo esté ante el derecho internacional en virtud de la
Declaracion Universal de la UNESCO de 1997, de otros
textos emanados de diversos organismos especializados
de las Naciones Unidas, como la Organizacion Mundial de
la Salud. Y lo esta, con caracter regional, por la Conven-
cion Europea sobre Biomedicina.

Es también condenada por multiples normas de dere-
cho interno. Algunas de caracter constitucional, como la
gue se encuentra en la nueva Constitucion de Suiza, por
ejemplo. En muchos otros casos por normas de caracter
legal.

Puede concluirse, pues, que la tendencia ampliamente
mayoritaria del derecho comparado es la proscripcion y
condena de la clonacion humana reproductiva.2

2. Declaracion Bioética de Gijén, 2000

a) El genoma humano es patrimonio de la humanidad,
y como tal no es patentable.

b) Una finalidad fundamental de las técnicas de repro-
duccion asistida es el tratamiento médico de los
efectos de la esterilidad humana y facilitar la pro-
creacion si otras terapéuticas se han descartado

2 Gros Espiell, Héctor, Més alla de la Declaracién de la UNESCO
sobre el genoma humano y los derechos de la persona humana.
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por inadecuadas o ineficaces. Estas técnicas po-
dran utilizarse también para el diagnéstico y trata-
miento de enfermedades de origen hereditario, asi
como en la investigacién autorizada.

c) La creacion de individuos humanos genéticamente
idénticos por la clonacion debe prohibirse. La utili-
zacion de células troncales con fines terapéuticos
debe permitirse siempre que la obtencion de esas
células no implique la destruccion de embriones.3

3. Convenio relativo a los derechos humanos
y la biomedicina

Predmbulo

Los Estados miembros del Consejo de Europa, los de-
mas Estados y la Comunidad Europea, signatarios del pre-
sente Convenio.

Capitulo 1V. Genoma humano
Articulo 11. No discriminacion

Sé prohibe toda forma de discriminacion de una per-
sona a causa de su patrimonio genético.

Articulo 12. Pruebas genéticas predictivas

Solo podran hacerse pruebas predictivas de enferme-
dades genéticas o que permitan identificar al sujeto como
portador de un gen responsable de una enfermedad, o
detectar una predisposicién o una susceptibilidad genéti-

3 Declaracion Bioética de Gijon, Espafia, 20-24 de junio de 2000.
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ca a una enfermedad, con fines médicos o de investiga-
cién médica y con un asesoramiento genético apropiado.

Articulo 13. Intervenciones sobre el genoma humano

Unicamente podra efectuarse una intervencion que
tenga por objeto modificar el genoma humano por razo-
nes preventivas, diagnésticas o terapéuticas y soélo cuan-
do no tenga por finalidad la introduccién de una modifi-
cacion en el genoma de la descendencia.

Articulo 14. No seleccién de sexo

No se admitira la utilizacion de técnicas de asistencia
médica a la procreacion para elegir el sexo de la persona
gue va a nacer, salvo en los casos en que sea preciso
para evitar una enfermedad hereditaria grave vinculada
al sexo.4

**x*x

El Instituto de Investigaciones Juridicas y la Coordina-
cion General de los Institutos Nacionales de Salud ante
la importancia del tema, han organizado el coloquio que
da origen a la presente obra, cuyos objetivos son:

Analizar, en la perspectiva de las humanidades y de
las ciencias, el estado actual de la clonacion humana.
Difundir el conocimiento sobre las posibilidades de
cultivo de las células troncales humanas para el
reemplazo de células y tejidos en el tratamiento de
enfermedades.

4 Convenio para la Proteccion de los Derechos Humanos y la Dig-
nidad del Ser Humano con Respecto a las Aplicaciones de la Biologia
y la Medicina, www.diariomedico.com
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Diferenciar en el marco juridico los métodos de re-
produccion legalmente permitidos de aquellas tera
pias potenciales aun no permitidas.

La informacién transmitida por el valioso grupo de cien-
tificos y juristas que se agrupa en la presente obra, es-
tamos seguros aportara elementos para difundir el cono-
cimiento que se tiene de este gran tema de la humanidad.

Fernando CANO VALLE
Marzo de 2002



