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Privacidad genéticay no discriminacion

El Consgjo Econdmico y Social,

Guiandose por los propésitos y principios enunciados en la Carta de las Naciones Unidas,
asi como por laDeclaracién Universa de Derechos Humanoskllos Pactos internacionales de

derechos humano@y los demés instrumentos internaci onal es de derechos humanos pertinentes,

Refiriéndose ala Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos

Humanos, aprobada por |la Conferencia General de la Organizacion de las Naciones Unidas para

! Resolucion 217 A (111).

2 Resolucion 2200 A (XX1), anexo.
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la Educacién, laCienciay laCulturael 11 de noviembre de 199 y alaresolucion 53/152 de la
Asamblea General de 9 de diciembre de 1998, en que la Asamblea hizo suyala Declaracion,

Recordando laresolucion 2001/71 de la Comisién de Derechos Humanos de 25 de abril

1

de 2001 sobre la cuestion de los derechos humanosy la bioética’,

Recordando asimismo la decisiéon adoptada el 7 de mayo de 1998, por lacua € Consgo
Ejecutivo de la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Cienciay la Cultura
cred el Comité Internaciona de Biogtica, que esta estudiando la cuestion de la confidencialidad y

los datos genéticos,

Recordando ademas que laviday la salud de |as personas estén inevitablemente

vinculadas ala evolucion de las ciencias biolégicas y de las esferas sociales,

Reconociendo laimportancia de |os adel antos en |a investigacion genética, que han dado
lugar ala determinacion de estrategias de deteccion temprana, prevencion y tratamiento de

enfermedades,

Teniendo presente gue la revolucion genética tiene repercusiones y consecuencias
trascendental es para toda la humanidad, y que su evaluacion y sus aplicaciones deberian, por

tanto, llevarse a cabo de forma abierta, éticay participativa,

Reconociendo la contribucion que la sociedad civil involucrada en este asunto puede
aportar ala proteccion de la privacidad genéticay alalucha contrala discriminacién basada en

las caracteristicas genéticas,

Reafirmando que lainformacion de carécter privado resultante de examenes genéticos

debe ser confidencial atenor de lo dispuesto en laley,

% Organizacién de las Naciones Unidas parala Educacion, la Cienciay la Cultura, Actas de la
Conferencia General, 292 reunidn, vol. |, Resoluciones, resolucion 16.

4\ éase Documentos Oficiales del Consejo Econdmico y Social, 2001, Suplemento N° 3
(E/2001/23).
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Reconociendo que los datos genéticos correspondientes a determinada persona, en algunos
casos, pueden ser especificos de otros miembros de lafamilia de esa persona o de otras personas,
y que también deben tenerse en cuenta, al manejar esos datos, |os derechos e intereses de estas

personas,

Recalcando que dar a conocer lainformacion genética de las personas sin su
consentimiento puede causarles dafio y discriminacion en esferas como e empleo, la educacion,

la seguridad social y el seguro médico,

Recordando que, para proteger los derechos humanos y las libertades fundamentales, la
aplicacion de los principios de consentimiento y confidencialidad sélo se podra restringir
conforme alaley, por razones de peso dentro de los limites establecidos en €l derecho

internacional publico y el derecho internacional en materia de derechos humanos,

1. Instaalos Estados a que garanticen que nadie sea objeto de discriminacion debido a

sus caracteristicas genéticas,

2.  Instatambién alos Estados a que protejan la vida privada de | as personas sometidas
a examenes genéticos y a gue aseguren que estos examenes se lleven a cabo con €l
consentimiento previo, expreso y libre de la persona, dado con conocimiento de causa, o por
medio de autorizacidn obtenida como prescribe laley y de acuerdo con €l derecho internacional
publico y € derecho internacional en materia de derechos humanos;

3. Invitaalos Estados a que adopten |as medidas apropiadas, entre otras cosas mediante
lalegislacion, paraimpedir que lainformacion y los examenes genéticos se utilicen de modo que
las personas 0 miembros de su familia u otras personas con las que pueda compartir
determinadas caracteristicas genéticas sean objeto de discriminacién o exclusién en cualquier
esfera, en particular |as esferas sociaes, médicas o las relacionadas con € empleo yaseaen

sector publico o el privado;

4. Exhorta alos Estados a que promuevan, seguin corresponda, el establecimiento y la
aplicacion de normas que prevean una mayor proteccion de lareunion, el almacenamiento, la
divulgacion y la utilizacion de lainformaci on genética obtenida por medio de exdamenes

genéticos que pueda dar lugar a discriminacion o alaintromision en lavida privada;
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5. Insta alos Estados a que sigan apoyando lainvestigacién en la esfera de la genética
humanay la biotecnol ogia con sujecion a normas cientificas y éticas aceptadas y teniendo
presentes |os posibles beneficios paratodos, en especial |os pobres, haciendo hincapié en que en
esainvestigacion y en sus aplicaciones se deben respetar plenamente la dignidad humana, la
libertad y los derechos humanos, asi como la prohibicién de todas las formas de discriminacién

basadas en |as caracteristicas genéticas;

6. Pideal Secretario General que sefiale |a presente resolucion ala atencion de todos
los gobiernos y de | as organizaciones internacionales y |as comisiones organicas pertinentes afin
de reunir lainformacién y las observaciones que se reciban sobre su cumplimiento y que le

presente un informe al respecto en su periodo de sesiones sustantivo de 2003.



