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LOS PRINCIPIOS DE LA DECLARACION DEL GENOMA
HUMANO Y LOS DERECHOS HUMANOS

Ilva Myriam Hoyos Castanieda

Summary: Ethic is substantial to human life, because life without growth is not life. And the human life is ethic
because it is more life. Life ethic is consubstantial in all ethic, because without life ethic is not worthy.

Humanity doesn’t have existence independent from all and each of the human beings. To protect the human
genome is to protect the human dignity, so the human rights as well.

Key words: Life, Bioethic , Human Dignity, Ethic, Human Specie, Humanity.
Résumé: L'éthique fait partie intégrante de la vie humaine parce que la vie sans accomplissements n’est pas la
vie. Bt la vie humaine est éthique parce que cette notion la rend plus vivante. L'éthique de la vie est consubstantielle

au sein de toutes les éthiques, parce que sans la vie, il n’existe pas d’éthique valable.

L'’humanité n’existe pas indépendamment, en marge de chaque étre humain. Protéger le génome humain revient
a protéger la dignité humaine et, de fait, les droits de 'Homme.

Mots clés: Vie, bioéthique, dignité humaine, génétique, personne, nature, droits de 'homme, éthique, espece
humaine, humanité.
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PLANTEAMIENTO

1 reflexionar sobre la ética y la genética, he

decidido centrar mi esfuerzo en la Decla-
racién Universal del Genoma Humano y los De-
rechos Humanos, con el fin de plantear algunas
nuevas y radicales preguntas sobre los princi-
pios en los que se funda la proteccion del
genoma humano. E intentar, en la medida de
lo posible, esbozar algunas respuestas. He di-
vidido este trabajo en dos partes. En la prime-
ra, haré referencia a la forma como entiendo la
articulacién entre la bioética y el derecho, con
el fin de explicar la relevancia de los instrumen-
tos juridicos que reconocen los derechos huma-
nos en materia bioética. En la segunda, insisti-
ré en la nocion de dignidad humana como prin-
cipio esencial de la mencionada Declaracién
Universal.

Estas consideraciones, como es propio de
la vida académica, y mucho mds en un tema de
la complejidad del que se debate, no tienen ca-
racter conclusivo. Por el contrario, son un pun-
to de partida para reflexiones posteriores, que es
de esperar que se enriquezcan con el didlogo y el
debate. En esta disertacién sélo ofrezco un ca-
mino de bisqueda en temas de suyo problema-
ticos, con el que reafirmo, una vez mas, esa creen-
cia personal de que la verdad es inagotable.

LA BIOETICA REQUIERE DEL DERECHO

La nueva disciplina de la bioética surgi6
en el siglo pasado, durante la década de los se-
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tenta, con la pretension de servir de puente en-
tre las ciencias de la vida y las humanidades, o
entre el reino de los hechos y el reino de los va-
lores. Esto, en el entendido de que era necesa-
ria una reflexién ética que permitiera orientar
los progresos de la ciencia y de la tecnologia al
desarrollo de lo humano. Hoy -algunos afios
después de que Potter usara por primera vez la
palabra “bioética”- nadie niega que los avan-
ces biotecnolégicos suscitan interrogantes, yano
s6lo al estudioso de esos temas sino también al
politico, al jurista, al fil6sofo y también al hom-
bre corriente, ilusionado con que sea posible
encontrarles en pocos afios remedio a las enfer-
medades hereditarias.

La complejidad de las cuestiones que
subyacen en la comprension de los nuevos des-
cubrimientos relativos a las ciencias de la vida,
por una parte, ha exigido la creacién de nuevos
dmbitos de reflexion, pero también ha hecho
necesario reconocer —no solo a nivel nacional e
internacional sino asimismo universal-que hay
unos limites en el progreso biotecnoldgico y
biocientifico que no pueden ser franqueados.

El derecho es una forma, no la tnica, de
asegurar valores que se consideran basicos por
la comunidad de las naciones. Sin derecho no
puede existir convivencia humana. Estaidea la
resaltd, entre otros, Aristoteles. La convivencia
requiere —asi lo expres6 en su libro La politica—
de la verdad y de la justicia, que no son priva-
das de cada cual, porque son de las cosas. La
realidad humana, més alléd del mero parecer o
sentir de cada hombre, es comtn y comunica-
da. La verdad y el decir lo justo hacen posible
la comunidad. Por otra parte, si el hombre tie-
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ne la capacidad de conocer la verdad, incluso
en el orden practico, el hombre puede vivir se-
gun la razén. Esto es, precisamente, la ética o
racionalidad del obrar humano. A diferencia de
lo que se cree, la ética no radica en ideas, en
autores, en teorias, en concepciones; es el saber
que el hombre ha concebido para hacer posible
la vida, para preservarla. Y hablo tanto de la
vida de las personas como de la vida de las co-
munidades, como de la vida de los pueblos, asi
como de la vida del ecosistema. A la vida hu-
mana le es sustancial la ética, porque la vida sin
crecimiento no es vida. Y la vida humana es
ética porque ésta es mas vida. En esta perspec-
tiva, toda ética no sélo requiere de la vida, sino
que la acrecienta. La ética de la vida, la bioética,
es, por tanto, consustancial a toda ética, porque
sin vida no hay ética que valga. Y si la bioética
—como algtn autor lo ha afirmado- es “hacer
justicia a la vida, dar al vivir lo que es suyo™'y
silajusticia es la accién de darle a cada quien lo
suyo, y si lo suyo es lo justo o el derecho, la
bioética requiere de lo justo. La bioética impli-
ca, en cierto sentido, el derecho, entendido no
en su significado de facultad de exigir una de-
terminada prestacion, sino en su sentido esen-
cial de aquello que es proporcionado, ajustado
y debido a su titular. Todo derecho, sea de la
naturaleza que sea, requiere de la existencia del
deber. No hay derecho sin deber. Estos dos tér-
minos son estrictamente reciprocos. No tiene
sentido hablar de un derecho sin que se acepte
que otra persona o personas tengan un deber
correspondiente con él.

Modernamente se ha considerado que el
derecho es una ética de minimos o, para decirlo
con otras palabras, que la ética actual es la del
reconocimiento de los derechos humanos. Aun-
que éste no es el objeto de mi reflexién, no pue-
do dejar de afirmar que al saber ético y al saber

1 Del BARCO, José Luis, Bioética de la persona. Fundamentos éticos y
antropoldgicos, Santa Fe de Bogotd, 1998, Universidad de La Saba-

na, pag. 323.
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juridico les corresponde determinar —cada uno
en la peculiaridad de su objeto, de su método,
de sus reglas y de sus principios- la ampliacién
de las condiciones de la vida humana o, lo que
es lo mismo, hacer efectiva la dignidad del hom-
bre. La teoria juridica contemporanea ha resal-
tado la interrelacién entre la ética y el derecho.
Esa es una de las notas que caracterizan lo que
se ha denominado “nuevo derecho”. Lo que se
dice “nuevo” no es tan nuevo, porque la estre-
cha relacién entre la ética y el derecho es uno de
los presupuestos esenciales de la concepcién
clasica de la justicia y el derecho. El derecho,
asi entendido, tiene una dimension ética: no sélo
es por la persona sino para la persona®.

Uno de los logros de la comunidad inter-
nacional ha sido delimitar, a través de instru-
mentos juridicos, los derechos que tienen carac-
ter fundamental y que, en cuanto tales, dicen
relacion con algunos de los valores que la socie-
dad contemporanea quiere proteger. Entre esos
documentos, yo resaltaria dos esenciales, que
en su origen fueron respuesta, en cierta forma,
a una misma preocupacién. Hago referencia a
la Declaracién Universal de Derechos Humanos
del 10 de diciembre de 1948 y a la Declaracién
Universal del Genoma Humano y de los Dere-
chos Humanos, adoptada por unanimidad y por
aclamacion en la 29° sesién de la Asamblea Ge-
neral de la UNESCO, el 11 de noviembre de
1997, y adoptada también por la Asamblea Ge-
neral de las Naciones Unidas el 9 de diciembre
de 1998, en el marco de la celebracion de los cin-
cuenta afios de la ya citada Declaracién Univer-
sal de los Derechos del Hombre.

La Declaracion Universal de 1948 es una
respuesta a los hechos de la Segunda Guerra
Mundial, que, por una parte, hicieron ptblico
el temor del mundo occidental ante los experi-

2 HOYOS CASTANEDA, Ilva Myriam. La persona y sus derechos.
Consideraciones bioético-juridicas, Santa Fe de Bogotd, 2000, Ed.

Temis e Instituto de Humanidades Universidad de La Sabana.
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mentos realizados por cientificos al servicio de
una ideologia y, por otra, evidenciaron el temor
que el impacto de las bombas atémicas lanza-
das sobre Hiroshima y Nagasaki habia genera-
do en la poblacion civil. La guerra se vislum-
bré con unas implicaciones insospechadas y
propici6 que frente a divergencias culturales,
politicas, filosoficas y religiosas se creara el sis-
tema de Naciones Unidas, encargado, entre
otras cosas, de asegurar y promover los dere-
chos humanos.

La Declaracion Universal de 1997 no des-
conoce los peligros de los avances biocientificos
y biotecnoldgicos que pueden llevar, incluso, a
que se manipule la herencia del hombre y se
modifique el genoma humano. Su pretensién
no es, sin embargo, la de rechazar esas investi-
gaciones cientificas, sino, en cierto sentido pro-
piciarlas, porque “abren inmensas perspectivas
—asi se lee en el ultimo considerando del
Predmbulo de la Declaracion— de mejoramien-
to de la salud de los individuos y de toda la
humanidad” y de enmarcarlas en el respeto a la
“la dignidad, la libertad y los derechos de la
persona humana, asi como [a] la prohibicién de
toda forma de discriminacién fundada en las
caracteristicas genéticas”.

En torno a la Declaracion Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos, que
en adelante llamaré la Declaracion, he conside-
rado oportuno hacer tres precisiones iniciales.

La primera: se trata de un documento uni-
versal en el sentido estricto de la palabra®. El
Comité Internacional de Bioética (CIB) de la
UNESCO, presidido por la jurista francesa
Noélle Lenoir, inici6 en 1993 —tres afios después
del nacimiento oficial del Proyecto Genoma

3 Sobrela historia y el desarrollo de la Declaracién Universal sobre
el Genoma Humano y los Derechos Humanos es de gran utilidad
la pagina web de la UNESCO: http://www.unesco.org/ibc/fr

genome/index.htm, consultada el 1-V-2001.
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Humano-los trabajos para la elaboracién de un
instrumento internacional para la proteccién del
genoma humano. Para tal efecto, se cre6 la Co-
mision Juridica del mencionado Comité Inter-
nacional, integrada por veintitin miembros, pre-
sidida por el jurista uruguayo Héctor Gros
Espiell y en la que actué como relator el jurista
de nacionalidad chilena Gonzalo Figueroa
Yafiez. Para su aprobacion se trabajaron nueve
versiones previas al texto definitivo. Ademads
de las opiniones de los representantes guberna-
mentales de los 186 Estados miembros de la
UNESCO, entre ellos Colombia, fueron funda-
mentales el aporte de personalidades del mun-
do de la filosofia, el derecho, las ciencias de la
vida, etc., asi como los conceptos de organiza-
ciones gubernamentales y no gubernamentales
nacionales e internacionales, universidades,
academias cientificas y comités de ética. Se tra-
ta de un instrumento juridico que se ha querido
evaluar por la UNESCO en el afio 2002, es de-
cir, dos afos después de darse a conocer los pri-
meros resultados de la secuencia del genoma
humano, porque en el dominio de las investi-
gaciones genéticas el factor tiempo tiene una
importancia sin igual.

Segunda precisién: la Declaracién es un
documento que puntualiza los principios fun-
damentales de la investigacion en genética hu-
mana y los principios en los que se basa la pro-
teccion del genoma humano. Es comprensible
que una y otra determinacién no hayan estado
exentas de dificultades, en razon de la comple-
jidad de los temas objeto de regulacién y de la
necesidad de tener en cuenta los derechos del
hombre, los avances cientificos y tecnoldgicos,
los aspectos éticos y deontoldgicos, las tradicio-
nes culturales, las creencias religiosas, las cos-
tumbres, la libertad cientifica y el progreso. Es
un documento politico, concebido para ejercer
una gran influencia moral’, que, a su vez, se ha

4 UNESCO, “Deuxieme Reunion de la Commission Juridique (Paris,

9juin 1994)”, pag. 2, en http:/ /www.unesco.org/ibc/fr/genome/
juridique/r2. html, consultada el 1-V-2001.
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constituido en fuente de derecho’. Su naturale-
za politica explica, en igual forma, que se ha-
yan conciliado diversas posturas, porque en una
sociedad plural como la actual no hay ideas
compartidas sobre una concepcién de hombre
que habria que defender.

Tercera precision: en el proceso de elabo-
racion y aprobacion de la Declaracion, en espe-
cial en la determinacion de su objeto y de sus
principios, se conciliaron dos énfasis, a mi pa-
recer, no del todo conciliables. El primer énfa-
sis fue el de considerar que el objeto del instru-
mento juridico internacional era la protecciéon
al genoma humano como patrimonio comtn de
la humanidad. De ahi que las versiones inicia-
les de lo que seria el texto definitivo de la De-
claracion se titularan “Declaracion sobre la pro-
teccion del Genoma Humano”®y que el Predm-
bulo en estos proyectos finalizara proclamando
que el genoma humano es patrimonio comun
de la especie humana’ o patrimonio comun de
la humanidad®, expresiones que, en algunas de
las sesiones de la Comision Juridica del Comité
de Bioética de la UNESCO, fueron considera-
das como la “pieza maestra”, la “parte angu-
lar” y la “innovacion” de la Declaracion. El se-
gundo énfasis fue el de resaltar, como princi-

Este es el caso, por ejemplo, del nuevo Cédigo Penal de Colom-
bia, aprobado por la Ley 599 del 24 de julio de 2000. Cfr., en
especial los articulos 132 y 134.

La versi6n francesa del 20 de diciembre de 1994 tenia por titulo:
“Esquisse d'une Declaration sur la proctection du Genome
Humain”, en http:/ /www.unesco.org/ibc/fr/genome/annexes
e3.html, consultada el 1-V-2001.

La version francesa del 12 de septiembre de 1994 establecia en el
numeral 1: “Le génome humain, qui est 'une des composantes
fondamentales du patrimoine commun de 1’espéce humaine, en
tant que tel, faire 1’objet d’une protection”, en http://
www.unesco.org/ibc/fr/genome/annexes/el.html, consultada
el 1-V-2001. El mismo numeral se repetia en la versién del 20 de
diciembre de 1994.

La versi6n francesa del 29 de enero de 1996 establecia en el arti-
culo 1°: “Le génome humain est une composante fondamentale
du patrimoine commun de l'humanité”, en http://
www.unesco.org/ibc/fr/genome/annexes/e6.html, consultada
el 1-V-2001. El mismo articulo se repetia en la versién del 4 de
marzo de 1996.
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pios esenciales de la proteccion al genoma hu-
mano, la dignidad humana y los derechos hu-
manos. Razon por la cual se incluyd, en el titu-
lo definitivo de la Declaracion, la referencia a
los derechos humanos, asi como el subtitulo “La
dignidad humana y el genoma humano”, corres-
pondiente a la parte A de la Declaracion. Este
segundo énfasis, que fue el que predoming, se
concilié con la postura de quienes defendian el
énfasis en la expresién “patrimonio comtn de
lahumanidad” que dio origen a la redaccién del
articulo primero.

EL GENOMA HUMANO Y EL
RECONOCIMIENTO DE LA DIGNIDAD
DEL SER HUMANO

Del genoma de cualquier especie viviente
puede hablarse en dos sentidos: como la totali-
dad cuantitativa de genes que configuran un
organismo y como la totalidad cualitativa del
programa genético inscrito en el DNA y conte-
nido en cada célula’. Es decir que con ese tér-
mino se hace referencia tanto a la unidad de in-
formacién que hace posible el desarrollo y el
funcionamiento de un organismo, como a la es-
tructura quimica en la que dicha transformacion
se inscribe. El instrumento juridico de la
UNESCO, que también lo es de la ONU, no de-
fine qué debe entenderse por genoma humano.
Ha sido ésta una omisién voluntaria, porque,
en el &mbito de un saber en continua transfor-
macion, se considerd que no era prudente adop-
tar una definicién que podria quedar obsoleta
por el desarrollo mismo de las investigaciones
genéticas. Los significados de la nocién de
genoma humano fueron tenidos en cuenta en

9  SEIFERT, Josef, “Respect for the nature and responsibility of the
person in acquiring knowledge about the human genome and in
the application of human biotechnology”, en PONTIFICIA ACA-
DEMIA PRO VITA, Human Genome, Human Person and the Society
of the Future. Proceedings of Fourth Assembly of the Pontifical Academy
for Life (Vatican City, February 23-25, 1998), Citta del Vaticano,
Libreria Editrice Vaticana, 1999, pags. 363 y 364.
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los diversos debates para la elaboracién de la
Declaracion. Asi, por ejemplo, en el nimero 6
de la Nota Explicativa al Proyecto de la Decla-
racién, que, aunque no tiene valor juridico, es
un documento destinado a aclarar la lectura de
la mencionada Declaracion, se lee: “la nocion
de genoma humano remite a la vez al conjunto
de genes de cada individuo —entendido en su
doble aspecto de material genético (moléculas de
ADN) y de informacion genética- y al conjunto
de genes que constituye la especie humana”.

El estudio del genoma humano tiene
implicaciones especiales en el dambito juridico.
Se podria citar, a titulo de ejemplo, la identifica-
cién del individuo a través de lo que se ha lla-
mado la “huella genética”, que podria condu-
cir a un control estatal de riesgos insospecha-
dos; y la fiabilidad de las pruebas del ADN tan-
to en los procesos civiles como en los penales, y
la informacién que se obtiene a través de los
andlisis genéticos, que podria dar lugar a injus-
tas discriminaciones no sélo en la vida social y
familiar, sino también en el &mbito de los segu-
ros, la sanidad y las relaciones laborales.

Para poder medir el impacto de los resul-
tados de los estudios genéticos y sus aplicacio-
nes se hace necesario establecer cuéles son los
valores que pueden verse afectados y en qué
medida. Es por esta razon que resulta especial-
mente significativo que, en relacion con la De-
claracion, se precisen sus principios fundamen-
tales. Estos principios, como todo principio,
dicen relacién a ciertos bienes que son objeto
de respeto en si mismos y no por la aptitud que
tengan para conseguir otros fines.

La Declaracion, en su articulo 1°, establece
que el genoma humano es tanto “la base de la
unidad fundamental de todos los miembros de la
familia humana y del reconocimiento de su dig-
nidad intrinseca”, como “el patrimonio de la hu-
manidad”. Es decir que los pilares de esta Decla-
racién son la dignidad humana y derechos huma-
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nos, asi como el hecho de considerar al genoma
humano como patrimonio de la humanidad.

Pareceria, por la forma como estd redacta-
do el articulo 1° de la Declaracion, como en su
momento lo resalté la Santa Sede, “que el ser
humano tiene en el genoma el fundamento de
su propia dignidad”", es decir, que sin referen-
cia al genoma no podria hablarse, en sentido
estricto, ni de especie humana ni de dignidad.
Pero jcémo explicar a partir del genoma huma-
no" esa dignidad humana, si aproximadamen-
te solo el 2% del genoma humano se diferencia
con respecto a las especies precedentes a la hu-
mana? ;Y qué decir de la dignidad de cada ser
humano, si parece ser que la diferencia del
genoma entre un hombre y otro sélo seria de
un 0.02%?

Por otra parte, también parece ser que la
idea de considerar al genoma humano como
patrimonio de la humanidad, se ha asumido
rédpidamente, sin haber profundizado su verda-
dero significado y alcance, asi como su conteni-
do™. En efecto, ;qué significa que el genoma
humano, en sentido simbdlico, sea patrimonio
de la humanidad? ;Se le ha otorgado personali-
dad juridica a la humanidad? ;Cudl seria la ins-
tancia para resolver los conflictos que se pre-
senten en la interpretacién de lo que es “comdn”
o de lo que es de la humanidad? ;Quién repre-

10 SANTA SEDE, “Observaciones sobre la “Declaracion Universal sobre
el Genoma Humano””, Documento formulado por el Grupo no-for-
mal de Trabajo sobre Bioética, seccién para las Relaciones con los Es-
tados, Secretaria de Estado, Ciudad del Vaticano, 24 de mayo de 1998.
En, http://www.vatican.va/roman curia/pontifical academics/
acdlife/documents/rc pa acdlife doc 08111998 genoma sp.html,
consultada el 1-V-2001.

11 Sobre el tema de la secuencia del genoma humano se puede
consultar: RIDLEY, Matt, Genoma. La autobiografia de una espe-
cie en 23 capitulos (trad. de la versién inglesa Irene Cifuentes),
Madrid, 2000, Taurus. Asi como las siguientes paginas web:
http:/ /www.celera.com/genomics/genomics.cfm y http:
www.nhgri.nih.gov/HGP/, consultadas el 5-V-2001.

12 En defensa de la tesis de considerar al genoma humano como
patrimonio de la humanidad, consultar: GROS ESPIELL, Héctor,
“El patrimonio comtin de la humanidad y el genoma humano”,
en Revista de Derecho y Genoma Humano, 1995, N° 3, pags. 91 ss.
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senta, en materia de investigacion sobre el
genoma humano y sus implicaciones, a la hu-
manidad: las Naciones Unidas, los Estados, los
cientificos, los politicos? En el caso de existir
conflicto entre intereses particulares e intereses
universales, ;qué prima? Los supuestos dere-
chos de la humanidad ;pueden limitar los de-
rechos que se derivan de la dignidad del ser
humano? El genoma humano ;puede ser obje-
to de una apropiacion colectiva? La nocion de
patrimonio de la humanidad ;excluye el dere-
cho de cada persona sobre su genoma indivi-
dual? ;Qué es patrimonio de la humanidad: las
investigaciones sobre el genoma humano o el
genoma humano como tal?

Es cierto que también se podria decir que
han sido otros documentos juridicos internacio-
nales (para citar s6lo dos, también de la
UNESCO, la Declaracion Universal de los De-
rechos Humanos de las Generaciones Futuras
de 26 de febrero de 1994 y la Declaracion sobre
las Responsabilidades de las Generaciones Ac-
tuales para con las Generaciones Futuras del 12
de noviembre de 1997), los que parecerian ha-
berle otorgado a la humanidad el caracter de
sujeto internacional de derecho al reconocerle
el derecho a su propia perpetuacion. ;Serd aca-
so que los avances biotecnoldgicos y biocien-
tificos estan replanteando la nocién de derecho
y la nocion del sujeto del derecho? ;Se esta en
presencia de una nueva figura juridica en la que
el objeto protegido es también su sujeto?

Por su parte, la expresién “patrimonio co-
mun de la humanidad” ha sido reivindicada por
el derecho internacional con el significado de
patrimonio que le corresponde a la humanidad
sobre espacios exteriores al hombre —tal es el
caso de los fondos marinos, la luna o los cuer-
pos celestes— o espacios simbdlicos para él
como los libros, las obras de arte, los monumen-
tos de interés historico o cientifico: en una pala-
bra, la cultura. En los debates sobre la Declara-
cion se consider6 que la nocién de humanidad
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no debia entenderse en sentido filoséfico; sin
embargo, en las dos acepciones que se utiliza-
ron para hacer referencia a ella, ese caracter fi-
loséfico esta presente. En efecto: “la especifici-
dad misma de la humanidad” y “lo més inti-
mo de los seres humanos” no son nociones pro-
piamente juridicas. En lo que si se insisti6 fue
en afirmar que la humanidad es sujeto de de-
recho internacional, con derechos y responsa-
bilidades respecto de si misma y de las gene-
raciones futuras®.

Las cuestiones que subyacen en uno y otro
articulo son problemdticas y altamente comple-
jas, y requieren de un estudio interdisciplinario
con el fin de determinar el alcance ya no sélo
del articulo 1° de la Declaracion, sino de toda
ella. Yo he preferido —lo que ha sido objeto de
mi eleccion—, presentar algunas reflexiones so-
bre la segunda cuestién. La tesis que pretendo
defender es la siguiente: la humanidad no tiene
existencia independiente de cada uno y de to-
dos los seres humanos. Por tanto, la forma de
proteger el genoma humano es proteger la dig-
nidad humana y, por ende, los derechos huma-
nos. Explicaré por qué.

Considero que es razonable afirmar que el
hombre no pertenece a la especie humana del
mismo que otro ser vivo pertenece a su corres-
pondiente especie. Lo comun, entre los seres
Vivos, es que esa pertenencia esté determinada
por la interfecundidad que se da entre los indi-
viduos que pertenecen a una misma especie y

13 “Endeuxiéme lieu, I'esquisse de déclaration proclame “le génome
humain, patrimoine commun de ’humanité”. Si le concept de
patrimoine commun de ’humanité s’est progressivement imposé
en droit international —en particulier au début des années 60 dans
le droit de la mer- il s’étend pour la premiére fois a la spécificité
méme de I'humanité, en méme temps qu’a ce qui est au plus inti-
me des étre humains, a savoir le génome de chacun d’entre eux.
L'humanité n’a pas ici une acception philosophique. Elle renvoie
a une notion de portée juridique, 'humanité étant érigée en sujet
de droit international, avec des droits et des responsabilités vis-
a-vis d’elle-méme et des générations a venir”. UNESCO,
“Quatriéme Reunion de la Commission Juridique (Paris, 27 avril
1995)”, pag, 2. En, http://www.unesco.org/ibc/fr/genome

juridique /r4.html, consultada el 1-V-2001.

Nimero 4 ¢ 2001



[lva Myriam Hoyos Castaiieda

tienen una misma forma. “Desde esta perspec-
tiva genética y reproductiva, la especie se con-
sidera como un grupo de poblacién natural efec-
tiva o potencialmente interacoplable, y que re-
sulta genéticamente similar y reproductiva-
mente aislado de otros grupos de poblacién”**.
De ahi la importancia del genoma humano para
determinar aquello que es comtn a los indivi-
duos que forman parte de una misma especie.

El cardcter peculiar de la pertenencia del
hombre a la especie humana se ha reconocido
en los instrumentos juridicos internacionales
—para hacer uso de la expresion que recogen las
Declaraciones Universales de 1948 y de 1997-,
como vinculacion genealdgica con la “familia
humana”. Se trata de una relacion constitutiva,
porque no existe individuo de la especie huma-
na sin referencia a otros. Pero tampoco existe
“familia humana” sin referencia a seres singu-
lares y concretos que se hallen desde el princi-
pio en una reciproca relacién personal, auténti-
ca, no meramente bioldgica sino también ética®.
Las relaciones de paternidad y maternidad hu-
manas estan basadas en la biologia, pero, al
mismo tiempo, la superan. Por eso es valido
afirmar que “en la biologia de la generaci6n esta
inscrita la genealogia de la persona”*.

Si la pertenencia a la especie humana se
realiza conforme a la dignidad del ser humano,
en igual forma la humanidad es algo més que
lo que les es comtin a todos los hombres o que
aquello que pertenece a la especie humana. El
término “humanidad”, entre otras cosas, signi-
fica que la persona coexiste con las demés per-

14 SERRA, Angelo y COLOMBO, Roberto, «Identidad y estatuto del
embrién humano: la contribucién de la biologia», (trad. de la ver-
si6n italiana Paloma Chorro Vizcaino y José Alfredo Peris Cancio),
enAA. VV,, Identidad y estatuto del embrion humano, Madrid, Eiunsa,
pag. 113.

15 SPAEMANN, Robert., Personas. Acerca de la distincion entre ‘algo’
y ‘alguien’ (trad. de la versién alemana José Luis del Barco),
Pamplona, Eunsa, pag. 230.

16 JUAN PABLO I, Carta a las familias, 22-10-1993, 9a.
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sonas y que entre ellas se configura una comu-
nidad de personas unidas por un bien que, en
sentido estricto, es comun o, para decirlo con
otros términos, que cuanto mas comun es, tan-
to mas propio es también. Este bien es el de
compartir una misma genealogia, el bien de ser
iguales. La humanidad no es la mera suma de
las personas, porque cada persona es, en si mis-
ma y respecto de las demds personas, incon-
mensurable; es una comunidad de diversas
generaciones.

La humanidad se constituye porque los
seres humanos engendran seres humanos. Esta
no es una certeza meramente bioldgica, es tam-
bién una certeza metafisica: lo engendrado por
un varén y una mujer no es ni serd —salvo en el
caso de una manipulacién genética— un ser con
una naturaleza distinta de la humana, incluso
aunque pudiera considerarse —asi lo han soste-
nido algunos- que durante algin tiempo el ser
humano no tiene tal caracter. No hay un transi-
to de un algo a un alguien. Elindividuo que per-
tenece a la familia humana es un ser de natura-
leza humana: esto es, precisamente, lo comtn a
los seres humanos. Soy consciente de que no
escasean las dificultades al hablar de la natura-
leza humana y para reconocer que el hombre es
un ser natural. Pero lo mismo habria que decir
en sentido contrario. No son menores las difi-
cultades que derivan del hecho de prescindir de
la naturaleza humana. Ademas, considero que
el codigo genético —entendido como conjunto de
unidades informdticas que controlan las funcio-
nes de los vivientes o como la base y el soporte
constante de la unidad estructural y funcional de
un organismo- tiene, a mi juicio, afinidad con la
nocién metafisica de naturaleza, que indica la
propia esencia, en este caso la del hombre, en
cuanto que es principio de operacion.

La indole racional de la naturaleza huma-
na hace que se trate de una naturaleza abierta,
de un modo de ser digno. La nocién de digni-
dad no se reduce, sin embargo, a lo que es co-
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mun a todos los seres humanos, sino que, en su
sentido estricto, se predica de un alguien. Pare-
ceria que el proceso de individuacién va mas
alla del &mbito de las especies hasta alcanzar al
individuo singular y concreto. La individua-
cion humana es, ciertamente, una perfeccion que
se nombra con la palabra dignidad, la cual evo-
ca una vida radicalmente singular no asimila-
ble a la de ninguno de los miembros de la fami-
lia humana. La persona es un todo concretisimo,
en el que verdaderamente esta incluida la natu-
raleza de la especie humana con todas sus ca-
racteristicas; pero en cada ser humano esa na-
turaleza se individualiza de manera absoluta-
mente singular, como si fuese la tinica. Sila dig-
nidad se predica del ser singular e irrepetible,
es decir, de la persona, aquélla no es, en su sen-
tido estricto, un rasgo de la esencia o de la na-
turaleza humana, sino que designa una vida
individual, un ser a quien le corresponde tam-
bién un genoma individual que, por ser expre-
sion de la esencia del ser personal, es portador
de la dignidad que le corresponde a cada ser
humano. Dignidad absoluta, porque la exce-
lencia de ser se traduce en el hecho de ser auto-
ra de si misma en sentido eficiente, pero tam-
bién, y de manera prioritaria, en ser fin en si
misma.

Juridicamente, la dignidad exige respeto.
La dignidad y el respeto son dos aspectos de
una misma realidad. Respetar no sélo es una
actitud ética, pues para serlo, requiere de un
presupuesto ontologico: estar abiertos a la rea-
lidad. Respetar a otro es dejarlo ser persona,
aceptar la singularidad e identidad de su pro-
pio ser. El respeto lleva, por tanto, al reconoci-
miento del hombre como portador de digni-
dad, realidad absoluta en si, que no se explica a
partir de ninguna otra realidad ni se disuelve
en otros principios.

No resulta extrafio, por tanto, que el arti-

culo 2a) de la Declaracion establezca que “cada
individuo tiene derecho al respeto de su digni-
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dad y derechos, cualesquiera que sean sus ca-
racteristicas genéticas”. Se trata de un recono-
cimiento absoluto porque, en el caso de que se
hiciera depender de condiciones empiricas, la
persona no seria fin en si misma, sino simple
medio. Este derecho se traduce en reconocerle
a cada ser humano su caracter personal. El res-
peto que merece cualquier hombre tiene un re-
ferente externo, anterior al ejercicio de su capa-
cidad intelectiva o a su conciencia, el cual es,
precisamente, la pertenencia bioldgica a la espe-
cie humana. De ahi que no puedan separarse el
comienzo y el fin de la vida humana del comien-
zoy el fin de la persona. El ser de la persona es
la vida del hombre. La vida no puede —como en
el dilema de Hamlet-ser ono ser. La vida es ser.
Y en el hombre, ese ser es persona.

Sila dignidad humana es excelencia de ser,
esta dignidad impone “que no se reduzca -son
los términos del articulo 2b) de la Declaracion—
a los individuos a sus caracteristicas genéticas
y que se respete el cardcter de cada uno y su
diversidad”. Es decir que cada ser humano tie-
ne derecho a su individualidad genética, asi
como derecho a la unicidad e irrepetibilidad
individual. Se trata, en definitiva, de aceptar
que la persona es titular de su propio y original
patrimonio genético. Es expresién de la digni-
dad humana aceptar que cada hombre sea él
mismo, que tenga su propia identidad genética,
que no exista como resultado de un programa
que, a su vez, sea respuesta a los intereses, de-
seos 0 expectativas de sus padres, de investiga-
dores, de médicos o de cualquier persona o gru-
po de personas. Se trata de un derecho —como
todo derecho- que supone la correlativa exis-
tencia de deberes y, por ende, la responsabili-
dad por el uso indebido de su propio patrimo-
nio genético.

Ademas de este derecho como expresién
de esa dignidad en materia genética, he de men-
cionar el derecho a la integridad genética. Su
objeto no puede reducirse a la mera dimensién
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bioquimica del genoma humano, sino que com-
prende también la proteccién del habitat natu-
ral en el que el genoma debe desarrollarse. En
efecto, por ser el genoma humano evolutivo por
naturaleza, “Entrafia posibilidades que se expre-
san de distintos modos en funcion del entorno
natural y social de cada persona, que compren-
de su estado de salud individual, sus condicio-
nes de vida, su alimentacion y su educacién”
(art. 3 de la Declaracién).

La dignidad humana también “impone”
que no se permitan “las practicas que sean con-
trarias al bien de la persona, como la clonacién
con fines de reproduccién de seres humanos”
(art. 11 de la Declaracion) o “las practicas que
puedan ir en contra de la dignidad humana,
como las intervenciones en la linea germinal”
(art. 24 ibidem).

Sila humanidad no existe al margen de las
personas, nunca puede subordinarlas, porque
no puede existir un bien de la humanidad que
rebase y exceda el bien del ser personal. Mal
podria suplirse la persona “con una sobrecarga
de humanidad, por cuanto la humanidad, sin
ser, nada es”. Segun esto, la protecciéon al
genoma humano no puede darse con exclusiéon
del hombre singular y concreto. Pretender pro-
teger el genoma humano con independencia de
las personas no seria, por tanto, nada distinto a

17 MELENDO, Tomas, Dignidad humana y bioética, Pamplona, Eunsa,
1999, pag. 94.
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absolutizar y sacralizar el patrimonio genético
y, con él, la humanidad. Una forma sutil, si se
quiere, en defensa de un humanismo genérico
que implica un absolutismo o un colonialismo
que puede tener consecuencias imprevisibles
para la vida humana. Esas consecuencias tam-
bién seran imprevisibles si se desconoce que la
integridad del genoma humano es esencial para
cada una de las personas. Esto significa que la
persona —por si misma o en representacién de
otras— puede disponer caprichosa e ilimitada-
mente su propio genoma. Se trata de una res-
ponsabilidad personal, porque la supuesta res-
ponsabilidad universal de la humanidad, ade-
mas de ser utdpica, anula las condiciones mis-
mas de la responsabilidad. Es decir que la ética
de la vida, la bioética, ha de ser una ética de la
responsabilidad personal, y también habria que
decir que, de la solidaridad personal.

Si la bioética, como lo expresé al inicio de
este escrito, es hacerle justicia a la vida, y si la
justicia es darle a cada quien su derecho, el de-
recho o lo justo es aquello que se adecua a la
persona en razon de su dignidad. De ahi que la
térmula clasica de lajusticia pueda interpretarse
—asi lo hace Cicerén- como darle a cada uno su
dignidad. En atencion a este principio, me pa-
rece que sOlo el reconocimiento de la
especialisima dignidad de todos y de cada uno
de los hombres puede permitir que la humani-
dad sea y perdure. ®
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