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| nt roducci 6n

1. La ciencia noderna se ha desarrollado hasta tal punto, que |os
cientificos estéan intentando ahora conocer |os origenes de |a evolucioén y
curar enfernedades nediante | a investigaci 6n de | os genes humanos, animal es
y vegetales. Mentras que en |l o que respecta a | os genes vegetales y

ani mal es esta practica Ileva ya al gun tienpo, s6lo recientenmente han
conmenzado a utilizarse genes humanos en |l a investigaci 6n. Por consiguiente,
el debate sobre |l os problemas éticos y juridicos derivados de la utilizacion
de genes hunmanos en | a investigaci 6n es tanbi én rel ati vamente nuevo.
Paral el anente, |la investigacion cientifica en general ha ido pasando de
patrocinio del Estado a | a financiacio6n privada, con |l a inevitable influencia
del factor lucrativo en este canpo. De resultas de ello, muchos proyectos

i nportantes de investigacion cientifica, incluidos |los que se realizan en |la
esfera del genonma humano, estan ahora en nmanos de grandes enpresas
farmacéuticas y no de universidades o de institutos de investigacidn

guber nanent al es.
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2. Est os canbi os répi dos han produci do en al gunos observadores | a sensaci 6n
de que |l as repercusiones éticas y juridicas de |las investigaciones sobre e
genoma humano no han sido tenidas debi danente en cuenta por quienes realizan
enprenden ese trabajo y se benefician de él. Esas repercusiones se producen
en cada una de | as etapas del trabajo, o sea, en la creacio6n msma de |os
proyectos de estudio del nmaterial genénico hunano, en el acopi o de nuestras,
en |l a subsiguiente investigaci é6n y posi bl e mani pul aci 6n de genes y en | os
productos y resultados que se derivan de |las investigaciones.

3. Las pobl aci ones indigenas han entrado en contacto con las investigaci ones
sobre el genoma hunmano fundanental mente conp objeto de las msms en e
Proyecto sobre | a Diversidad del Genona Humano (PDGH), que se describe mas
adel ante. El debate sobre la ética y la |egalidad de esas investigaci ones
en lo que se refiere a | as pobl aci ones indigenas deberia centrarse en | os
probl emas del consentim ento para convertirse en objeto del PDGH y de sus
posi bl es derechos a gozar de | os beneficios de la investigaci 6n desde e
punto de vista financiero, médico y antropol égico. Con |la presente nota no
se pretende juzgar el Proyecto sobre |a Diversidad del Genoma Humano, sino
mas bien ofrecer un punto de partida para el debate de | os probl emas

conpl ejos y no exentos de carga enocional que rodean |la participaci 6n de

| as pobl aci ones indigenas en dicho proyecto. Teniendo en cuenta |a
resol uci 6n 1997/ 15 de | a Subcom si 6n de Prevenci 6n de Discrimnaciones y
Protecci 6n a las Mnorias, en que se reconoce |a necesidad de anali zar
sistemati canente este asunto, asi conp el creciente debate y la manifiesta
desconfianza al respecto, se ha juzgado Gtil proporcionar cierta informacion
prelim nar sobre | as investigaciones en esa esfera.

La colecci6n de nuestras del genona hunmano

4, Genoma es todo el ADN de un organi sno, incluidos sus genes. Los genes
transportan infornmaci 6n para |la producci én de todas | as proteinas que
necesita el organisnp. Las proteinas deterninan el aspecto del organi snp, su
resistencia a la enfernedad y otras nmuchas caracteristicas. El ADN estéa
constitui do por cuatro sustancias quinicas parecidas, |lanadas bases, que se
identifican con los cédigos A, T, C, G En un genomm, |as bases se repiten
mllones o mles de mllones de veces. La variedad de |as conbi naci ones de
esas cuatro bases constituye el fundanento de | a diversidad de |a vida

5. Ant es de que pudieran aislarse genes en el tejido humano o en | a sangre
se hacian estudi os sobre las proteinas. Sin enbargo, su utilidad para |la

i nvestigacion era |imtada, ya que |las proteinas no varian nucho de una
persona a otra. Durante el decenio de 1980, la ciencia de la genética

nol ecul ar consi gui 6 estudi ar fragnmentos de ADN humano que no codifi caban
proteinas, o que dio lugar al descubrimento de nmuchos polinorfisnos
(secuencias de ADN que varian de una persona a otra). Hay mles de
polinorfisnos, y esta diversidad estd pernmitiendo identificar variaciones
genéticas antes no detectadas dentro de |as poblaciones y entre ell as.
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El Proyecto sobre |a Diversidad del Genonma Humano
6. Un inportante proyecto en la investigaci 6n sobre el genona humano es |a
creaci 6n, en el anbito del Proyecto sobre | a Diversidad del Genoma Humano, de
un acervo de genes humanos internacional. El objetivo del PDGH es reunir

nuestras de ADN de mas de 500 grupos |inguisticamente bien definidos de todo
el planeta (Nature, vol. 381, mayo de 1996). Esos grupos se sel ecci onaran de
entre 7.000 pobl aci ones de todo el nundo (a Europa se |la considera aparte),
qgue un grupo de antropdl ogos considere "dignas de estudi 0" (Science,

vol . 258, 20 de novienbre de 1992, pags. 1300 y 1301). El trabajo préactico
del proyecto consistirda en la tonma de nuestras de sangre o de tejidos de por

| o menos 25 individuos de cada pobl aci 6n que hayan dado previ amente su
"consentimento informado” a nivel individual o comunitario.

7. En | a determ naci 6n de | os grupos consi derados "di gnos de estudi o" entran
una serie de factores. Los grupos de poblaci 6n ai sl ados son sumanente
val i osos porque pueden proporcionar una informaci é6n genética peculiar de
ellos y no "enturbiada” por |a nmezcla con otros grupos. Michas pobl aci ones

i ndi genas viven en conuni dades nuy ai sl adas, por |o que han conservado
"puras" sus |ineas sanguineas y son, por |lo tanto, enornenente valiosas conp
objeto de estudio del PDGH (Nature, op. cit.). Adenmhs, se piensa que varios
de esos grupos no duraran nucho tienpo nas, por la tendencia a nezclarse con
otros grupos o por el peligro de total extincién. Los organizadores de
proyecto han insistido en | a necesidad de actuar con rapidez para registrar
el ADN de esos grupos antes de que desaparezcan: "todos estan de acuerdo en
que ha de darse la maxina prioridad a | as pobl aci ones especiales e

hi stéri canente vital es que estan en peligro de extincid6n o de ser asimnm | adas"
(Science, op. cit.).

Los beneficios previstos del Proyecto sobre |la Diversidad del Genona Hunano

8. Los partidarios del PDGH han aduci do que el Proyecto redundara en
beneficio de la humanidad y de la ciencia en general, y mas especificanmente
de | os grupos participantes. Parece razonable afirmar que |la mayoria de |os
partidarios da prioridad a o prinmero. Se ha indicado que el PDGH
beneficiard a cuatro esferas principales de |la investigaci 6n, enriqueci endo
asi el acervo de conocimentos de toda |a humani dad: el estudio de |os
origenes y de la prehistoria del ser hunano; el estudio de la estructura
soci al, por ejenplo, |los patrones de apareanmiento y de matrinonio; e

estudio de |la adaptacién y |la enfermedad, por ejenplo, |la anatonmia, |a
fisiologia y la vulnerabilidad a |las enfernedades; y |a antropol ogia forense
(técnicas de identificaci én de grupos). El creador del PDGH es

el Sr. Luigi Luca Cavalli-Sforza, genetista de poblaciones y profesor emérito
de la Universidad de Stanford de California, quien afirm que el PDGH
permtira crear un acervo de conocinmentos sobre la historia de |la

di ferenci aci é6n étnica noderna y de la variaci 6n humana, y destaca |l a

i mportancia de identificar los vinculos entre el idioma y otras
caracteristicas culturales y la distribucién de |os perfiles genéticos en
todo el nundo.
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9. En un docunento preparado en 1993 para el Comité de Asuntos

Guber nanent al es del Senado de | os Estados Unidos, en el que se referia mas
especificanente a la dificil situaci 6n de |as pobl aciones indigenas y a céno
el Proyecto podria ayudarles, el Sr. Cavalli-Sforza afirm |o siguiente:

"Las investigaciones del Proyecto pueden dar a conocer |a carga que
pesa sobre determ nadas pobl aci ones. Asim snp, el Proyecto puede generar
un mayor conocimento e interés publicos acerca de |la diversidad cultura
y de |l a conveniencia de mantenerla. Naturalnmente, ser& inposible Ilegar
con el Proyecto a todas |as pobl aci ones necesitadas: sobre |a base de
|l os diferentes idionas existentes, en el nundo hay al rededor
de 5.000 pobl aciones, y el Proyecto s6lo podra Ilegar a un 10% de ell as.

Ademés, el Comité Norteanericano del Proyecto explicd en 1994:

"A largo plazo, |as pobl aci ones que participen en el Proyecto
sabran mas de su historia y de sus origenes. Es evidente que al gunas
pobl aci ones, tanto del nundo en desarrollo cono del desarrollado, ta
vez no estén nuy interesadas en |o que la ciencia deduzca de esas
i nvesti gaci ones, contentandose con sus propias explicaciones.

Sin enbargo, incluso | as pobl aci ones que no buscan explicaci ones
cientificas a sus origenes pueden beneficiarse a la | arga de
descubrimento de informaci 6n médica Gtil acerca de su vul nerabilidad

a enfernedades o de su tratamiento. Conp | os datos genéticos pueden
recuperarse tanbi én de | os huesos, |la dentadura y los tejidos bl andos,
al gunas pobl aci ones pueden tener interés en utilizar este método para

i dentificar restos hunmanos recientes o antiguos en sus tierras o en |os
al rededores.”

| nqui et udes suscitadas por el Proyecto sobre la Diversidad del Genoma Humano

10. Se ha registrado una enérgica oposicion a |la col ecci 6n de nuestras de
genoma humano de | as pobl aci ones i ndigenas por parte de sus representantes

y de otras instancias. La American Indian Law Alliance y otros oponentes
denom nan el PDGH el "Proyecto Vanpiro", aludiendo a |a toma de nuestras de
sangre y de piel de seres humanos vivos, y todos | os participantes en e
Proyecto al bergan ciertas inqui etudes, por ejenplo en o que se refiere a
consentimento plenanente informado y a | os derechos de propi edad sobre la

i nformaci 6n reunida. Sin enbargo, estos y otros probl enas que entrafia e
Proyecto parecen afectar de manera nuy especial a |os grupos indigenas por
una serie de razones, entre ellas |las estructuras de | as creencias

tradi cionales o |la conciencia de su escaso poder de negoci aci 6n

Las dificultades en relaci 6n especificanente con |as pobl aci ones indigenas
conprenden la actitud del Proyecto ante ellas, |a violacién percibida de sus
val ores culturales y religiosos por la intervencién en el cuerpo humano, |os
posi bl es efectos que la infornaci 6n recogi da pueda tener en | a conuni dad
nmuestreada, | os problemas para obtener el consentim ento plenamente infornmado
para |la toma de nmuestras de parte de |la autoridad conpetente de | a conuni dad
(que puede no ser sinplenente el participante individual) y |os derechos de
propi edad del participante sobre las nmuestras y |os productos de la

i nvesti gaci 6n.
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11. Las nuestras de genona humano se tonman nedi ante |a donaci 6n de sangre,

| a extraccion de otro tipo de tejido, por ejenplo cabellos, o el raspado de
la piel del interior de la nmejilla. Esta extracci6n de sangre y de tejido
humano es sumanente chocante para al gunas cul turas indigenas, de un nodo que
la ciencia occidental no Ilega a entender. Adenas, |la préactica cientifica
occidental de intentar desconponer |a natural eza en sus el enentos més
pequefios es la antitesis del respeto indigena por |a natural eza, considerada
conb un todo sagrado. Esta idea aparece expresada en |a Declaraci 6n de |as
pobl aci ones i ndigenas del hemi sferio occidental acerca del Proyecto sobre |la
Di versi dad del Genona Humano, adoptada en Phoeni x (Arizona) en 1995, que se
opone al Proyecto y critica |os esfuerzos de |la ciencia occidental "para
negar |a conplejidad de toda forna de vida aislandola y reduci éndola a sus
ni ni nos conponentes... alterando [asi] su relacio6n con el orden natural".

12. Al gunas pobl aci ones indigenas consideran el Proyecto conb una nueva fornma
de col onialisnmo, con resonancias siniestras; el nmundo occidental |es ha
arrebatado sus tierras y animales y ha destruido su cultura, y ahora quiere
tomarse | os el enentos cientificanmente valiosos de | as pobl aci ones msmas y

dej arl as desaparecer. Asimsnp, |os grupos indigenas se han of endi do mucho
por | os conentarios hechos en el anbito del PDGH de que hay que reunir |os

dat os de su ADN antes de que "desaparezcan", por extinciodn o por |a nezcla
con otros grupos de pobl aci 6n

13. Se alega asimsno que el Proyecto es potencial nente racista, ya que se
basa en | os conceptos obsol etos de raza y de que | os grupos humanos pueden
definirse por caracteristicas genéticas que varian de un grupo a otro de
manera distintiva. Lo nenos que se tene es que la informaci 6n sea
secuestrada con fines politicos en apoyo de | os argunmentos de que

det er m nados grupos de pobl aci 6n son genéti canente superiores o inferiores.
En un informe titulado "La bioética y la investigaci én genética en |la

pobl aci 6n hurmana", presentado en novienbre de 1996 al Com té Internacional de
Bi oética de la UNESCO en su tercer periodo de sesiones, se sefiala que existe
mayor diversidad dentro de |as pobl aciones que entre ellas y que, segun |os
geneti stas de pobl aci ones, su ciencia no ofrece una base cientifica para
creer que determ nadas razas (conp sea que se defina el térmno) son
superiores a otras. Sin enbargo, el informe sefiala | a i nquietud que suscita
el hecho de que al gunos especialistas cientificos que participan en e
proyecto no reconozcan | a necesidad de tener en cuenta |as posibles

reper cusi ones racistas de su trabajo.

14. Los organi zadores del Proyecto hacen hincapi é en que se pedira e
consentimento informado a | os participantes. Qué se entiende exactanente
por "consentimento informado" y cual es la nejor nmanera de garantizarlo son
cuestiones dificiles cuando se trata de conuni dades ai sl adas con escasos o
nul os conoci m entos cientificos occidentales. El consentiniento informado
supone que |l os participantes en el Proyecto estén plenanente infornados,
sepan perfectanente por qué se tonan |as nuestras, y conozcan sus derechos
sobre ellas y sobre | os conocinmentos que se adqui eran nmedi ante el estudio,
asi cono | as posibilidades de conpensaci 6n financiera por la toma de nuestras
y los resultados que de ellas se deriven
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15. Si la extraccion de ADN de |la sangre y del tejido humano y |os
conoci m ent os que se pueden recabar de esa | abor son conceptos dificiles de
explicar incluso a personas con buena fornmaci 6n, cabe prever que sera aln mas
arduo explicarl os exhaustivanente a | as pobl aci ones rural es ai sl adas. Para
franquear este obstéculo se confia nucho en | os antropdl ogos que han tenido
rel aci ones con | as pobl aci ones objeto de estudio. Sin enmbargo, a al gunos
representantes indigenas |es preocupa que tanmbi én | os antropdl ogos se estén

i nt eresando demesi ado en la "caza de genes” y no lo suficiente en | os
aspectos culturales y sociales de | as pobl aci ones que estudi an.

16. Ora inportante dificultad para |los cientificos es obtener e
consentimento para |la toma de nuestras de parte de | a autoridad iddnea.

Se conprende que para los cientificos lo mas féacil es obtener el perm so de

i ndi vi duo, posiblenmente con el incentivo de un reconocimento médico, 0 quiza
i ncluso con cierta conpensaci 6n nonetaria. Michas conuni dades i ndi genas
tienen una estructura decisoria conunal o jerarquica que relega a segundo
térm no el derecho del individuo a dar su consentimento, particularnmente
cuando éste tiene repercusiones para toda |la conmunidad. Por otra parte,

t anpoco parece satisfactorio que la autorizacién la dé un dirigente de la
comuni dad sin el consentimento plenanente informado del individuo en
cuesti6n. Por ironia del destino, las caracteristicas de |os grupos que |os
hacen tan atractivos desde el punto de vista cientifico dificultan tanbién en
sunmp grado el nmanejo de | as repercusiones culturales del Proyecto en cada uno
de ell os.

17. Los beneficios financieros o médi cos pueden ser un fuerte incentivo para
la participacion en el Proyecto. Sin enbargo, en el informe del CIB se
sefial an | os probl emas éticos que plantea un pago de ese tipo y se afirma que
no hay que ofrecer una conpensaci 6n i ndebi da para asegurar |la participaci6n
en el nuestreo, que podria ser nuy dificil de controlar dada |la relaci 6n de
poder unilateral que existe en |as zonas mas pobres del mundo. Los
beneficios financieros deberian considerarse en térm nos de conmuni dades y no
de individuos. Asimsno, se propone que |os participantes podrian recibir
otro tipo de beneficios, por ejenplo el tratam ento nédico o | os resultados
ant ropol 6gi cos y neédicos de |a investigacion. Pero estas propuestas pueden
tropezar con dificultades. Al gunos consideran que |a prestaci6n de

tratam ento médi co a canbio de |las nuestras no es mas que una cortina de huno
que oculta la falta del consentiniento pleno. Conunicar a |as conuni dades
partici pantes | os resultados obteni dos puede significar entregar
conoci mi entos que entren en conflicto con sus creencias tradicionales en

rel aci 6n, por ejenplo, con su origen, que tal vez no quieran saber o no

qui eran que otros sepan

18. El objetivo del PDGH es constituir un acervo de genes de anplio acceso y
de uso general, con inportante infornaci 6n acerca de |os origenes de |as
nuestras. Los grupos indigenas han pedi do que el acceso a esa infornmaci6n
sea limtado para evitar su utilizacién en detrinmento del grupo en cuesti6n
Por ejenplo, si se descubre que un grupo tiene genéticanente un alto riesgo
de contraer una determ nada enfernedad y una conpafiia de seguros |lega a
saberl o, puede que ésta niegue su cobertura a | os menbros de esa conuni dad.
Conp caso extrenp, tanbi én se ha expresado preocupaci 6n por | a posibilidad de
gue esos conoci ni entos puedan utilizarse para |a fabricaci 6n de arnas

bi ol 6gi cas contra determ nados grupos indigenas.
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19. La investigaci6n con nuestras de genona hunano ha propici ado adel antos en
el tratam ento de nmuchas enfernmedades, incluidos el cancer y el SIDA

Se entiende, pues, que esos conocinm entos sean tan valiosos desde el punto de
vista financiero y que |la obtenci 6n de patentes sobre Iineas celul ares
humanas se haya convertido en un gran negocio. El titular de una patente
tiene derechos | egal es sobre el objeto de ésta y, por lo tanto, sobre todos

| os beneficios que puedan obtenerse de él. Los que se oponen a que se

pat ent en genes hunmanos argunmentan que la identificacion de un genona humano
es un descubrimento y no un invento, por |Io que no puede ser patentado, conp
ocurre con las leyes de | a natural eza, que se consideran un descubrimento de
al go ya existente y, por lo tanto, no un invento.

20. Sin enbargo, |las patentes sobre el material gendém co humano son una
realidad y han sido aceptadas por |los tribunales de al gunos paises. El caso
que abri 6 cam no en | os Estados Uni dos de América, Myore c. Adnministracién de
la Universidad de California..., determnd que una vez que el tejido humano
se ha extraido con el consentimento de |a persona, ésta no tiene mas
derechos sobre ese material y, por lo tanto, no puede obtener beneficios
financieros de la investigaci é6n. En 1985, el Sr. John Mdore, enpresario

est adouni dense, interpuso una denanda en |a que sostenia que se | e habian
sustraido célul as sanguineas mentras se hallaba en tratam ento contra la

| eucem a en la Universidad de California. Durante el tratam ento, el médico
del Sr. Moore habia desarrollado una linea celular que se utilizaba para
conbatir el cancer. La Universidad habia presentado una solicitud de patente
sobre esa linea celular, que utilizaba para fabricar preparaciones
farmacéuticas con fines conerciales. El Tribunal Suprenp de California
dictam n6 que el Sr. Moore no tenia derechos de propiedad sobre las célul as
extraidas de su cuerpo, por |o que tanpoco tenia derecho a | os beneficios
derivados de | a investigaci 6n sobre ellas.

21. Tanbi én se han presentado solicitudes de patente sobre |as células de
pobl aci ones indigenas. En 1993, la Secretaria de Conercio de | os Estados
Unidos intentd patentar la |linea celular de una nujer indigena guaym

de 26 afios, del Panama. Se habia descubierto que |a poblacion guaym tenia
un virus y unos anticuerpos particulares que eran de utilidad para | as

i nvesti gaci ones sobre el SIDAy el céancer. Esa solicitud de patente se
retird después de una protesta publica, pero a partir de entonces |as

aut ori dades estadouni denses han ganado otros casos. Por ejenplo, el 14 de
marzo de 1995, el Instituto de Sal ud Naci onal estadouni dense patento

el ADN de un honbre indigena de | a pobl aci 6n hagahai del altiplano renoto de
Papua Nueva Cui nea. La patente cubre una |inea celular con el ADN hagahai no
nmodi ficado. Entre 1981 y 1995 se expidieron en el nmundo 1.175 patentes de
secuenci as de ADN humano. Mas de tres cuartas partes de esas patentes son de
propi edad privada, en su nmyor parte enpresas con sede en el Japon y |os

Est ados Uni dos de América (Nature, vol. 380, 4 de abril de 1996, pags. 33

a 38).

22. Contra la concesi 6n de patentes sobre el material hunano se esgrinen dos
argunmentos principales. El prinmero es que |las patentes sobre cual quier tipo
de vida -humana, animal o vegetal- resultan inaceptables en nuchas cul turas

por diversas razones, entre ellas el respeto por la natural eza, |as creencias
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religiosas y la actitud de que "hay cosas que no se venden". Para nuchas
conuni dades indigenas y de otro tipo, la sangre es un don sagrado y |la
partici paci 6n de enpresas con fines de lucro en esa transacci 6n equivale a la
nercantilizaci 6n de | os seres hunmanos y de sus cuerpos. El segundo argunmento
es que, en la practica, no es probable que |la persona que aporta el nmateria
reci ba | os beneficios financieros que se derivan de |a patente, y si obtiene
al gan beneficio es por generosidad del titular de la patente y no por al gun
derecho legal. Este Gltinop problema afecta a todo individuo y conuni dad
partici pante, y es evidente que | as pobl aci ones indigenas tienen un acceso
nninmo al asesoramiento juridico y al poder politico que harian falta para
garantizar un resultado satisfactorio.

23. Los organi zadores del PDGH hacen hi ncapi é en que el objetivo del Proyecto
no es hacer dinero sino anpliar |os conocimentos, y en que no tienen |la

i ntenci 6n de patentar |las nuestras o productos resultantes. Afirman
asi mi snmo, que | os eventual es beneficios financieros deberian remtirse a |las
pobl aci ones muestreadas. Sin enbargo, el objetivo del Proyecto es constituir
un banco de genes que sea accesible a los cientificos en general. Incluso s
| os del Proyecto estan di spuestos a reconocer |os derechos de | as pobl aci ones
nuestreadas, | os que después utilicen el banco de genes pueden no estar de
acuerdo con ello. De hecho, dado el volunmen actual de patentes en nmanos
privadas, |as consideraci ones conerciales son fundanentales en |la

i nvestigaci 6n cientifica con material gendm co humano.

24. Incluso si se prevé alguna forma de conpensaci 6n de | os participantes,
esto crea mas probl emas, sobre todo en I o que respecta a la distribucién de

| os derechos entre los individuos y |a conmunidad. ¢A quién deben ir |os
beneficios? En los sistemas juridicos occidentales, |os derechos |egales |Ios
ostentan | as "personas juridicas", es decir, un individuo o una enpresa

registrada. El inforne del CIB plantea | a cuesti 6n siguiente: "¢Puede un
i ndi viduo ceder | as reconpensas conercial es por conocimentos cientificos
futuros a la poblacion a |la que pertenece?". Si |la respuesta es negativa,

¢COm se entregarén |los fondos a | a conmunidad? La inyeccion de una gran
cantidad de dinero en una conunidad rel ati vanente pobre puede provocar dafos
irreparables a su cultura tradicional. El pago de derechos de patente puede
aunentar el peligro de nercantilizacion de |os seres humanos, en |lugar de
reducirlo. Por otra parte, privar a |la conunidad de esos fondos equivale a
pasar por alto su contribuci én esencial al proyecto.

25. Se han propuesto sol uci ones internedias, por ejenplo, la creacio6n de un
fondo fiduciario adm nistrado por un 6rgano independi ente en beneficio de |as
pobl aci ones en cuesti 6n. Pero esta no es una respuesta para qui enes

consi deran que tienen derecho a nantener el control |egal de |os productos
desarrol l ados a partir de sus genes o con ayuda de ell os.

Probl emns éticos y juridicos

26. Numerosos grupos de intereses, entidades de investigaci6n y Organos

| egi sl ativos y varias organi zaci ones i nternaci onal es han planteado |a
cuesti 6n de | as posibles repercusiones éticas y juridicas de |la col ecci 6n de
mat eri al geném co humano. Al gunas organi zaci ones indigenas y representantes
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de pobl aci ones i ndigenas han pedi do | a prohibicidn innmediata de |a col ecci 6n
de genona humano. Por ejenplo, en febrero de 1995, un foro de pobl aci ones

i ndi genas de Asia formul 6 una decl araci 6n ante el Parlamento Europeo en |a
que se oponia enérgicanmente al PDGH y pedia su interrupcién. En la

Decl araci 6n de Beijing sobre | as Mijeres |Indigenas, que se formul é en la
Cuarta Conferencia Mundial sobre la Mijer, celebrada en 1995, se pidid |la
condena y supresi 6n del Proyecto. Lo misno |o han pedido otras conuni dades,
cono el grupo de organi zaci ones indigenas que se reuni & en novi enbre de 1997
en |la conmuni dad ukupseni en Kuna Yal a (Panama), que tanbi én adoptd una

decl araci 6n sobre el Proyecto. En |a Declaracién de |as pobl aci ones

i ndi genas del hem sferio occidental acerca del Proyecto sobre |la Diversidad
del Genoma Humano, 17 organi zaci ones de pobl aci ones indigenas de | as Angricas
pi dieron |la supresi6n del PDGH y de | os programas conexos, y que |as
organi zaci ones del sistema de | as Naciones Unidas y otras organi zaci ones

i nternaci onal es trabajaran con | as pobl aci ones indigenas para proteger todas
las formas de vida contra | a nani pul aci én genética y | a destrucci 6n

27. La Fundaci 6n Internacional para el Progreso Rural (RAFI), organizaci 6n no
guber nanental que ha participado en | as protestas contra el PDGH y que
trabaj 6 activanente en el caso de |a patente hagahai menci onado
anteriornmente, esta pidiendo que en | as disposiciones sobre | a propiedad

i ntel ectual del Acuerdo Ceneral sobre Arancel es Aduaneros y Comerci o se

i mpongan restricciones mas rigurosas a |la concesi 6n de patentes sobre e

mat eri al genético humano. La RAFI ha pedi do el reconocin ento de dos
sistemas de valores: el indigena, que seria el "sistena de innovaci 6n
cooperativo" y el de la ciencia npoderna, representado por el "sistenma de

i nnovaci 6n institucional", asi conp el reconocimento de la contribucidén y e
val or del sistenmm indigena en | o que respecta a | os sumnistros alinmentarios,
| os sistemms agricolas y |as necesidades de nedi canentos en todo el nundo.

28. Hay varios instrunentos internacional es de derechos humanos que pueden
guardar cierta relacion con este asunto. En el articulo 3 de |a Declaraci6n
Uni versal de Derechos Humanos se afirma | o siguiente: "Todo individuo tiene
derecho a la vida, ala libertad y a | a seguridad de su persona”, y en e
articulo 5 se establece que "Nadie sera sonetido a torturas ni a penas o
tratos cruel es, inhumanos o degradantes”. El articulo 12 establ ece que
"Nadi e seréd objeto de injerencias arbitrarias en su vida privada, su famlia
su domicilio o su correspondencia, ni de atagues a su honra o a su
reputaci 6n. Toda persona tiene derecho a |a proteccién de la ley contra

tales injerencias o ataques". El articulo 17 del Pacto |nternacional de
Derechos Civiles y Politicos se hace eco de ese derecho, si bien se refiere a
ataques "ilegales". En el parrafo 1) del articulo 15 del Pacto Internaciona

de Derechos Econdémi cos, Sociales y Culturales, se establece el derecho de
t oda persona a:

a) participar en la vida cul tural

b) gozar de | os beneficios del progreso cientifico y de sus
apl i caci ones;
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c) beneficiarse de | a proteccion de los intereses norales y
mat eri al es que | e correspondan por razén de | as producciones cientificas,
literarias o artisticas de que sea autora."

En el péarrafo 18 de | a Procl amaci 6n de Teherédn se afirma | o siguiente:

"Si bien los recientes descubrimentos cientificos y adel antos
t ecnol 6gi cos han abierto anplias perspectivas para el progreso econém co,
social y cultural, esta evol uci 6n puede, sin enbargo, conproneter |os
derechos y las libertades de los individuos y por ello requeriréa una
atenci 6n pernanente."

En el articulo 1 de la Declaraci 6n sobre la raza y |os prejuicios raciales,
de | a UNESCO se establece | o siguiente:

"1l. Todos | os seres humanos pertenecen a la m sma especie y tienen
el misnmo origen. Nacen iguales en dignidad y derechos y todos forman
parte integrante de |a hunani dad.

2. Todos |l os individuos y |os grupos tienen derecho a ser
diferentes, a considerarse y ser considerados conmp tales. Sin enbargo,
la diversidad de |las formas de vida y el derecho a la diferencia no
pueden en ningln caso servir de pretexto a |l os prejuicios raciales; no
pueden legitimar ni en derecho ni de hecho ninguna préctica
discrimnatoria, ni fundar la politica de apartheid que constituye |la
forma extrema del racisno.

3. La identidad de origen no afecta en nodo al guno | a facultad que
tienen | os seres humanos de vivir diferentenente, ni |as diferencias
fundadas en |l a diversidad de |as culturas, del nmedio anbiente y de la
historia, ni el derecho de conservar |a identidad cul tural

4, Todos | os puebl os del nundo estan dotados de |as nismas
facul tades que les permiten alcanzar la plenitud del desarrollo
i ntel ectual, técnico, social, econénmico, cultural y politico.

5. Las diferencias entre |las realizaciones de los diferentes
puebl os se explican enteranente por factores geograficos, histéricos,
pol iticos, econénm cos, sociales y culturales. Estas diferencias no
pueden en ni ngln caso servir de pretexto a cual quier clasificacion
jerarqui zada de | as naciones y | os pueblos.”

29. El nencionado informe del CIB fue seguido de |a Declaraci 6n universa
sobre el genonm huneno y | os derechos de | a persona, aprobada unani menente en
la 292 reuni 6n de |a Conferencia General de |a UNESCO, el 11 de novienbre

de 1997. La Declaraci 6n abarca nuchas de | as inqui etudes de | as pobl aci ones
i ndigenas, a |la vez que reconoce | os beneficios que reportarian a |la

humani dad | os val i osos descubrim entos que pudi eran hacerse a raiz de

estudi o sobre | os genes humanos. De ahi que no pida la abolicion de la

col ecci 6n de nuestras del genoma humano, sino que se procure establ ecer
normas i nternaci onal es que aseguren | os derechos humanos de | os
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partici pantes. La Conisio6n de Derechos Hunmanos de | as Naci ones Unidas, en

su 43° periodo de sesiones, aprobd |a resoluci6n 1997/71, titul ada

"Los derechos humanos y la bioética", en |la que se alude a | a necesidad de

preservar la dignidad y la integridad del ser humano y de asegurar que | os

progresos cientificos beneficien a |as personas y se desarrollen respetando
| os derechos hunanos fundanent al es.

30. Oras organi zaci ones tanbi én han partici pado en el estableciniento de
normas para este trabajo. La Organizaci 6n sobre el Genoma Humano (HUGO),
organo internacional de coordinaci 6n de | os estudi os sobre genética humana,
aprob6 en marzo de 1996 una Decl araci 6n sobre | os principios rectores de |as
i nvesti gaci ones genéticas, el aborada por su Conité de Asuntos Eticos,
Juridicos y Sociales. El Comté bas6 sus reconendaci ones en cuatro
principios: el reconocimento de que el genoma humano forma parte de
patrinoni o comin de |a hunmani dad; |a adhesi 6n a | as normas internaci onal es de
derechos hunanos; el respeto de los valores, las tradiciones, la culturay la
integridad de |l os participantes; y |la aceptacion y defensa de |a dignidad
humana y de la libertad. El Conmité recomendé que se prohibiera el recurso a
aliciente indebido en forma de conpensaci 6n a |os individuos, famlias y
grupos de pobl aci 6n que participaran en la cartografia génica, pero indico
que podrian concertarse acuerdos para, entre otras cosas, prestar atencion
sanitaria o establ ecer estructuras de infornaci6n, o posiblemente utilizar
para fines humanitarios un porcentaje de |os eventual es derechos de patente.

31. En |l as reconendaci ones se alude asimsnp a | a necesi dad de obtener e
consentimento i nformado exento de coacci 6n por parte de |as autori dades
cientificas, médicas o de otro tipo. Tal consentimento puede ser individua
o famliar, o a nivel de conunidad y de pobl aci ones. Este asunto es

consi derado probl emati co en al gunos circul os, ya que supone | a posibilidad de
que los cientificos no tengan que obtener el consentim ento individual

32. El Conmité de derechos de propiedad intelectual de la HUGO prepard a
finales de 1997 una Decl araci 6n sobre |l a concesi 6n de patentes en rel aci 6n
con | a publicaci 6n de secuenci as brutas, aprobada por el Consejo de | a HUGO
en la que reiter6 su oposicién a que se patentaran secuenci as breves de
fragment os ai sl ados al eatorianente de genes codificadores de proteinas de
funci 6n desconoci da, pero aclaré que no se oponia a |as patentes sobre |os
beneficios Utiles que se derivaran de la informaci 6n genéti ca.

33. La 932 Conferencia de la Unidn Interparlanentaria aprobd por consenso una
resol uci 6n sobre la bioética en que se subrayaba la urgencia, entre otras
cosas, de el aborar principios internacionales respecto de |a diversidad
cultural, prohibir el lucro financiero con productos humanos y prohibir
asimsno | a concesi 6n de patentes sobre genes humanos. La Organi zaci 6n de |a
Uni dad Africana se conproneti o, en su 32° periodo ordinario de sesiones, a
fomentar el respeto de |os derechos de | os individuos en relaci6n con este
asunto y a alentar a | os Estados mienbros a que |egislen y establ ezcan
o6rganos consultivos de vigilancia a ese respecto. La Convenci é6n Europea
sobre | os Derechos Humanos y la Bionedicina afirma en su articulo 21 que e
cuerpo humano y sus partes no seréan fuente, en cuanto tales, de lucro
financiero (pero ello no incluye los pelos y | as ufias, fuentes de ADN, ya que
su recogi da no se considera una afrenta a |la dignidad humana). El infornme
del CIB observa que esto puede considerarse un juicio occidental
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34. Varios paises han adoptado tanbi én nedi das respecto de estas cuestiones.
La India ha preparado una | egislaci 6n para asegurar que |os donantes de
muestras de ADN reci ban un porcentaje de | os derechos de patente que se
deriven de su utilizacién. Es posible que al gunos paises del Pacifico pidan
ala Corte Internacional de Justicia una opinién consultiva acerca de |a
noral i dad de | as patentes sobre genes humanos; adenas, estan preparando un
Tratado del Pacifico sobre fornas de vida exentas de patente. Varios otros
pai ses cuentan con una | egislaci 6n sobre la ética en | a nedicina.

35. No todos | os Estados apoyan | a prohibicién de que se patenten productos
humanos. En la Cunbre para la Tierra cel ebrada en 1992 en Rio de Janeiro,

| os Estados Uni dos, uno de | os principales participantes en el PDGH
expresaron el parecer de que |os genes vegetal es y ani mal es pertenecen a un
patrinoni o internacional comin, por |o que no son de |la propiedad de quienes
| os detentan. De ello se sigue que |os beneficios financieros que se

obt engan de esos productos iran a quienes mani pul en el depo6sito genético con
fines conerciales. Nunerosas pobl aci ones de | os paises en desarrollo, donde
se encuentra |la mayor parte de la diversidad genética, rechazan ese parecer
consi der andol o excl usivo del Prinmer Mindo. Sin enbargo, la opinién enitida
reci entemente por la Oicina de Patentes y Marcas del Departanento de
Comercio de | os Estados Unidos indica un posible canmbio de actitud.

La Oficina sefiala que los inventos orientados a |l a creaci 6n de qui neras
humanas/ no hunanas podrian en deternm nadas circunstancias no ser patentables
porque, entre otras cosas, no serian conpatibles con | os aspectos de politica
y noralidad pablicas del requisito de la utilidad establecido en el derecho
de patentes, ya que los tribunales han interpretado que ese requisito excluye
| as i ntervenci ones consi deradas perjudiciales para el bienestar, |a buena
politica o la noral de la sociedad. (Lowell c. Lewis, caso federal N 8568
(C.C. Mass. 1817), citado en Tool-O Matic Inc. c. Pronma Product- und
Marketing Gesellschaft Mb.H , 945 F.2d 1546, 1552, 20 USPQd 1332, 1338
(Fed. Cir. 1991)).

El futuro del PDGH

36. A diferencia de | as decl araci ones de nunmerosos representantes indigenas,
ni el informe del CIB ni |a Declaraci 6n de | a UNESCO pi den que se abandonen
proyectos tales conb el PDGH  Mas bien insisten en | a necesidad de que se
tengan en cuenta | os derechos humanos basicos en | a genética de pobl aci ones y
abordan varias de | as inquietudes, proponiendo posibles formas de sol uci onar
| os probl emas, por | o nenos en parte. Por ejenplo, piden que |os grupos
indigenas y |los representantes de | as conuni dades participen en | os debates
del proyecto e instan a |os investigadores a que estudien |la historia del
grupo que tengan previsto incluir en su investigaci 6n, teniendo en cuenta no
s6l o los asuntos que revisten interés cientifico sino tanbién |as

repercusi ones éticas, sociales e ideol dgi cas de esa investigaci én en

el grupo.

37. El inforne del CIB hace hincapi é en | a necesidad del "consentimento

i nformado", definiendo determ nados el enentos m ni nbs de i nformaci 6n que hay
que proporcionar en el idioma del interesado antes de pedir el consentimento
para un nuestreo o tratam ento, inclusive una descripcién basica de
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procedi mento que se va a sequir y de los riesgos y beneficios de |la

i nformaci 6n resultante. Sin enbargo, se sefiala que |a probabilidad de
obtener un consentim ento auténticanente informado es préacticamente nul a,
sobre todo porque nunca se podra estar seguro de que |la infornmacio6n

proporci onada se haya entendi do conpl etamente. De ahi que en el infornme se
concluya que no se trata tanto de "consentim ento informdo” cuanto de
asegurar que los cientificos informen adecuadanente a |os partici pantes,

teni endo en cuenta | as necesi dades culturales y religiosas y |as aspiraciones
de |l a comnuni dad.

38. En el informe se aborda asimsno |a cuestion del consentiniento colectivo
para ser objeto del estudio. En primer lugar se necesita |a aprobaci 6n de
gobi erno, que habra de ser conpl enentada con el consentimento de |os

i ndi viduos y de | as conuni dades/ grupos | ocal es sel ecci onados para el estudio,
ya sea directamente o por conducto de lideres oficiales/no oficiales,
representantes del grupo o internediarios autorizados. El consentimento ha
de obtenerse de | as personas mas i doneas, teniendo en cuenta |la estructura
social de |los grupos, sus valores, |leyes, nmetas y aspiraciones, y debe
garanti zarse que |la extraccion fisica de nuestras de saliva, piel, pelo o
sangre no viole las normas culturales. Cada conunidad tendra que debatir y
acordar la forma en que dara el consentimento

Concl usi 6n

39. Pese a |l as objeciones de nunmerosas pobl aci ones indigenas, el Proyecto
sobre | a Diversidad del Genoma Humano si gue adel ante. Cabe decir que se esta
creando una conciencia y una sensibilidad respecto de | os problemas éticos y
juridicos que rodean | a col ecci 6n de genoma humano. Michos proyectos en esta
esfera cuentan ahora con un conponente relativo a | as repercusiones éticas,

| egal es y sociales (ELSI), que asegura que un porcentaje del presupuesto de
proyecto se dedi que a cuestiones tales conp el consentimento informado, |a
vida privada y | a educaci 6n de |los participantes. Es posible que al gunas de
| as preocupaci ones de | as pobl aci ones indigenas se disipen ante el interés

i nternacional y local en tener una mayor conunicaci6n con ellas y ante |as
nodi fi caci ones que se efectlen en el derecho de patentes. Sin enbargo, otras
i nqui etudes no podran despej arse sin una prohibicién conpleta de proyectos
tales comb el PDGHy de |a concesi 6n de patentes sobre el material genoém co
humano.



