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PATENTES, COMUNIDADES INDIGENAS Y DIVERSIDAD GENETICA HUMANA

TEMA: El "Proyecto de Diversidad Genémica Humana", una agrupacién informal de
universidades y cientificos de Norteamérica y Europa, ha iniciado una campafia que consiste
en tomar muestras de sangre, cabello y otros tejidos de cientos de las asf llamadas
comunidades humanas "en peligro de extincién" y "dnicas", que se encuentran esparcidas en
el mundo. El proyecto es respaldado por los Institutos Nacionales de Salud de los Estados
Unidos (NIH), y estd unido a una iniciativa multimillonaria multinacional que pretende
mapear la estructura genética humana. Esto se conoce como la "Organizacién Genémica

Humana " (HUGO).

IMPACTO: El muestreo de material genético humano para investigacién cientifica, tal como
lo enfoca el Proyecto para la Diversidad Genémica Humana, tiene serias implicaciones para
las comunidades indigenas. Los productos extraidos del material humano recolectado podrian
llegar a tener un enorme valor comercial. El material mismo podria ser patentado atn sin una
investigaci6n adicional. ;Se hard negocio a partir de los genes de gente pobre cuya
supervivencia estd en peligro? ;Quién tendr4 acceso al material genético depositado y dénde
se almacenard el mismo? ;Qué beneficios, si es el caso, obtendr4n los indigenas a quienes las
muestras les fueron tomadas? : ’

CUANDO: El proyecto de recoleccién inicial, con una duracién de 5 afios, que recogeria
muestras de ADN de por lo menos unas 400 comunidades indigenas costar4 entre 23 y 35
millones de délares (E.E.U.U.). Algunos de los cientificos participantes en el proyecto ya
iniciaron los trabajos de recolecci6n, pero el proyecto comenzar4 en pleno a finales de 1993 o
en 1994, '

INTRODUCCION

A comienzos de este afio, RAFI recibié una copia del borrador del acta de la Segunda




Reunién de Trabajo de la Organizacién sobre la Diversidad Genémica Humana, llevada a
cabo en Pennsylvania State University (Universidad estatal, Pennsylvania, E.E.U.U.) del 29 al
31 de Octubre de 1992, junto con una lista preliminar de las 722 comunidades humanas de
las cuales se piensa obtener muestras de ADN. Algunos de los cientificos participantes ya
comenzaron el muestreo de ADN a lo largo del biblico rio Nilo, en el norte de Chile y en el
sudeste de Asia. La campaiia oficial de toma de muestras no serd lanzada sino hasta finales
de 1993 o 1994.

Este nimero de RAFI Communiqué hace un andlisis del borrador del informe dado a
conecer y sefiala diversas preocupaciones en torno a los planes del Proyecto "Diversidad
Gendmica Humana" de tomar muestras de ADN de comunidades indigenas en todo el mundo.

EROSION GENETICA HUMANA

Existe un hecho trégico: muchos grupos indigenas estdn en peligro de extincién. Por
ejemplo, 90 de las 270 comunidades indigenas Brasilefias se han extinguido desde el afio
1900; ademds, més de dos tercios de las 180 comunidades adn existentes tienen menos de
1000 miembros cada una.

La oportunidad econémica de recolectar - y la presién para conservar - la diversidad
genética humana han sido impulsadas por el desarrollo de nueva tecnologia y la formacién de
HUGO. Por mucho tiempo la ciencia médica ha sabido que no existe un sélo mapa genético,
pues cada grupo étnico puede tener una composicién genética un tanto diferente. Estas
diferencias y mutaciones podrén algiin dia ser de invalorable ayuda para la medicina.

El Proyecto de Diversidad Gen6mica Humana estima que una cobertura de muestreo
inicial de 5 afios en poblaciones relativamente accesibles costaria entre 23 y 35 millones de
délares, y permitiria el muestreo de 10,000 a 15,000 especimenes humanos. Con un costo
promedio de 2,300 délares (E.E.U.U.) por especimen, el proyecto gastaria m4s dinero
recogiendo sangre de las comunidades indigenas que el valor del producto nacional bruto de
cualquiera de los 110 paises mas pobres del mundo.

Los gl6bulos blancos de la sangre de cada persona serdn conservados in vitro en la
organizacién llamada "American Type Culture Collection", ubicada en Rockville, Maryland
(E.E.U.U.). El tejido humano (raspado de la mejilla) y las muestras de raices de cabello serdn
utilizados en proyectos de estudio a corto plazo. Los lideres del proyecto son concientes de
que la sangre humana sobrevive solamente 48 horas fuera de almacenamiento y vienen
planeando todo muy cautelosamente: " Una sola persona puede tomar muestras de sangre a
otras 50 y trasladarse al aeropuerto en un dia", segtin sus célculos.

Dentro de los grupos a los cuales se planea tomarles muestras est4n los Yukaghir de
Siberia (s6lo quedan 100), los Dorasque de Panamd (50 sobrevivientes), los Akuriyo del
Amazonas (50 sobrevivientes), y comunidades del Asia tales como los Salsiat de Taiwan, los
Somalies del tan agobiado por el hambre Cuerno de Africa y los Deleware y Sarcee de Norte
América (cada uno con una poblacién de unas 600 personas). Aunque ésta es una lista
incompleta, el registro actual es de cerca de 722 comunidades indigenas distribuidas més o
menos equilibradamente entre los 5 continentes de la siguiente forma:



COMUNIDADES INDIGENAS ESCOGIDAS PARA EL MUESTREO DE ADN

AFRICA 165
ASIA 212
SUDAMERICA 114
OCEANIA 101
NORTEAMERICA 107
EUROPA 23
TOTAL: 722

Los organizadores del proyecto sefialan que la lista es insuficiente e incompleta en algunas
dreas como el Sudeste de Asia y el Africa Oriental.

CONTROL, PROPIEDAD Y ACCESO A RECURSOS GENETICOS: PARALELO
ENTRE GERMOPLASMA VEGETAL Y HUMANO. ’

Muchas de las preocupaciones de RAFT acerca del muestreo de diversidad genética humana
provienen de controversias similares relacionadas con la recoleccién y almacenamiento de
diversidad genética vegetal en las dltimas dos décadas. Los temas clave en relacién al control,
propiedad y acceso a recursos genéticos vegetales incluyen:

* El balance entre colecciones de germoplasma vegetal in situ y ex situ;
* La propiedad y ubicacién de colecciones ex situ (bancos de genes);
* Derechos de propiedad intelectual sobre recursos genéticos vegetales.

La experiencia de los paises del Tercer Mundo ha sido que los cientificos de paifses
industrializados han recogido muestras de las variedades de cultivos de los agricultores para
guardarlas en bancos de genes ubicados en los paises del Norte. Més del 90% de todo el
germoplasma vegetal recolectado en el Tercer Mundo durante las dos dltimas décadas ha ido
a parar a bancos genéticos en Europa y Norteamérica. Este material ha sido incorporado en
los programas de mejoramiento genético y obtencién de nuevas variedades de plantas de los
paises desarrollados, y ha producido billones de délares a los duefios de fincas y a las
compaiifas agricolas del mundo industrializado.

Con la aprobacién de nuevas leyes de propiedad intelectual en los paises
desarrollados, practicamente todo el material recogido es patentable en forma directa o
indirecta. Esto ha causado considerable preocupacién a los gobiernos del Tercer Mundo, y
como consecuencia ha llevado a la creacién de la Comisién de Recursos Genéticos Vegetales,
asi como a un Esfuerzo de Cooperacién Internacional sobre Recursos Genéticos Vegetales, y
a la definicién del Cédigo de Conducta para la Recoleccién y Transferencia de Material
Genético Vegetal, en la Organizacién de las Naciones Unidas para la Agricultura y la
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Alimentacién (FAO). Muchas de las estipulaciones dadas en la Convencién sobre Diversidad
Biolégica adoptadas en la "Cumbre de la Tierra" llevada a cabo por las Naciones Unidas
(UN) el pasado Junio también consideran (aunque imperfectamente) temas relacionados con
el control y la propiedad de los recursos genéticos, particularmente con relacion a las
comunidades indigenas.

PRESERVACION VERSUS CONSERVACION

En el contexto de los esfuerzos internacionales para recolectar y conservar los recursos
genéticos vegetales, un supuesto de trabajo es que las comunidades locales tienen el derecho
a conservar su propio material vegetal, y que la comunidad mundial tiene la obligacién de
ayudarlas a conservar y desarrollar esos invalorables recursos. Ademds, se asume que el
material no estd destinado a la extincién. La conservaci6n y utilizacién de recursos genéticos
debe ser llevada a cabo como un proceso orientado hacia el "desarrollo”, mds que como la
dltima posibilidad para la "preservacién”.

En el borrador del informe del Proyecto de Diversidad Genémica Humana la
"preservacién" es el tema predominante, y alli se asume que muchas o la mayoria de las
poblaciones humanas van a desaparecer inevitablemente. El énfasis del proyecto en la
preservacién, asf como su insensibilidad hacia las comunidades indigenas se deja ver muy
claramente en el término-"aislados de interés histérico" (IHIs)- que ellos utilizan para
describir a las comunidades indigenas que son objetivos en la toma de muestras de material
genético.

Sin embargo, los organizadores del proyecto son claramente sensibles a las criticas y
son concientes de que sus actividades proyectadas podrian causar algtin temor entre las
poblaciones indigenas. El borrador del informe anota:

"...el establecimiento de lineas celulares permanentes necesita explicarse en términos
que sean comprensibles y que no confundan a individuos de cualquier comunidad. Términos
ingleses como "inmortalizacion " de lineas celulares pueden muy ser mal interpretados...
Asimismo, no hay una forma totalmente aceptable de referirse a los grupos humanos en
peligro de extincion o en peligro de ser dafiados como unidades genéticas integrales (pools
genéticos) ...En este Informe nos referimos a estos grupos como "Aislados de Interés
Histdrico" (IHI’s), pues representan a grupos que deberian ser muestreados antes de su
desaparicion como unidades integrales, preservdndose asi su papel en la historia de la
Humanidad."

El Proyecto también es conciente de que los grupos indigenas tienen derechos, que el
descubrimiento de grupos positivos al virus del SIDA requiere accién por parte del Proyecto,
y de que existe el tema del Consentimiento Informado Previo. "Se debe proporcionar a la
poblacion un nivel total de consentimiento informado de una manera muy clara”, sefiala este
documento, y también afirma que "los aspectos religiosos o culturales deben ser protegidos."



DERECHOS DE PROPIEDAD INTELECTUAL

El informe no hace referencia alguna a temas de propiedad intelectual, ignorando asi el hecho
de que productos o procesos derivados de las lineas celulares recolectadas podrian ser
patentados en los Estados Unidos, cuando en estos momentos el patentamiento de plantas y
animales es un tema de controversia a nivel mundial. El patentamiento de material genético
humano es mucho més controversial-- especialmente cuando la corporacién o el gobierno que
ostenta la patente pretenden obtener ganancias de los productos derivados de los genes de
gente pobre cuya supervivencia fisica est4 incluso en duda.

En los Estados Unidos el patentamiento de material genético humano est4 bastante
avanzado. Las muestras de sangre recolectadas por el "Proyecto de Diversidad Genémica
Humana" serdn almacenadas en los laboratorios del "American Type Culture Collection”
(ATCC) en las afueras de Washington, D.C.(E.E.U.U.). Una bisqueda en este banco de datos
llevada a cabo por RAFI revela que hasta Noviembre de 1992 la ATCC tenfa 1,094 entradas
de lineas celulares humanas registradas. Mds de una tercera parte de las mismas estdn sujetas
a solicitudes de patente. '

Es importante anotar que el respaldo financiero para el "Proyecto Genémico Humano"
proviene del Instituto Nacional de Salud (NIH) del gobierno de los E.E.U.U.. En 1991 el NIH
solicit$ la patente de més de 2,800 genes y fragmentos de ADN encontrados en el cerebro
humano. Las solicitudes de patente, denegadas por la Oficina de Patentes de los EE.U.U. en
1992, eran especialmente controversiales, pues los cientificos del NIH que presentaron las
solicitudes de patente no tenfan idea de las funciones que los fragmentos de ADN (secuencias
de genes) desempefian en el cuerpo humano. A pesar del rechazo de las solicitudes de
patente, el NIH afirmé que en el futuro solicitarfa nuevamente derechos de patente sobre
secuencias genéticas humanas.

.. Laidea de potenciales ganancias que podrian generarse a partir del germoplasma de
origen indigena llegé hasta las corporaciones farmacéuticas a comienzos de este afio, cuando
la revista Genetic Engineering News informé del descubrimiento de que treinta habitantes de
la aislada comunidad italiana de Limone eran poseedores de un gen tinico que codifica la
proteccién contra las enfermedades cardiovasculares. Desde entonces, compaiifas
farmacéuticas procedentes de Suecia y Suiza, asi como la Universidad de Mildn han invadido
la comunidad tomando muestras de sangre y otros tejidos, y han reclamado patentes sobre las
mismas. Los cientificos han aislado el gen mutante y han clonado la protefna. Si este gen se
convierte en una droga comercial-- en realidad una gran inc6gnita-- las ganancias serian
enormes. ;Tendrén los indigenas derecho a parte de estas ganancias? {Acaso son los
Directores del Proyecto concientes de la necesidad de llevar algin beneficio a la gente
muestreada?

UBICACION DE LAS MUESTRAS DE ADN ALMACENADAS

El resumen del borrador del informe del Proyecto de Diversidad Genémica Humana discute
la necesidad de proveer con instalaciones de laboratorio y entrenamiento a niveles nacional y
regional a los paises en via de desarrollo. También enfatiza la importancia de los cuidados



bésicos de salud para las comunidades indigenas, reconociendo que pasard algin tiempo antes
de que los indigenas reciban algin beneficio y encuentren algo positivo en los servicios de
bisqueda genética. En los comentarios finales del Proyecto se afirma:

"El estudio del genoma humano, incluyendo el desciframiento de su diversidad, no
deberia desviar de ninguna manera la atencién sobre los problemas de salud del Tercer
Mundo, la mayoria de los cuales podrian ser resueltos mediante la aplicacién en gran escala
del conocimiento actualmente disponible; lo que se necesita es el deseo y la intencion de
hacerlo, y la asignacion de los recursos adecuados”.

Sin embargo, los miembros del Proyecto también expresaron la necesidad de imponer
algunas condiciones para su ayuda: "No obstante, una condicién para establecer dichos
laboratorios seria la abierta cooperacidn con los investigadores interesados en su region".
En otras palabras, el Proyecto y sus patrocinadores requeriran acceso completo a todas las
muestras, y el almacenaje de las mismas por duplicado en pafses industrializados. Tal como
se preveen las cosas, existen pocas dudas de que el mayor "banco de genes" humanos estaria
ubicado en los Estados Unidos.

DESVIACION DE LA AYUDA EXTRANJERA

A pesar de la intencién claramente expresada en el borrador del informe del Proyecto de
Diversidad Genémica Humana, es casi inevitable que los fondos de ayuda extranjera
destinados para paises en vias de desarrollo sean desviados hacia este proyecto. Por ejemplo,
la Agencia Internacional para el Desarrollo, con sede en los E.E.U.U. bien podria decidir que
la construccién de la infraestructura y el entrenamiento para el apoyo al proyecto de
Diversidad Genémica Humana deberia provenir de presupuestos para ayuda al extranjero.
Existe el peligro de que ésto ocurra debido a que las presiones cientificas y comerciales para
establecer el proyecto exceden la presién que los paises en vias de desarrollo estdn ejerciendo
sobre los paises donantes para establecer sus propias agendas de ayuda. Fondos que podrian
haber sido usados para dotar a comunidades pobres con acceso a agua potable, vacunacién, o
programas de salud piblica de utilidad mds inmediata, serdn desviados hacia este proyecto a
no ser que se realize un esfuerzo claro y conciente para evitar que ésto suceda.

RIESGO DE GUERRA BIOLOGICA

Si la situacién financiera lo permite, el proyecto "Diversidad Genémica Humana" propone
dejar un duplicado de las muestras de ADN de cada comunidad indigena bajo la custodia de
sus gobiernos nacionales. De no ser ésto posible, las muestras serian depositadas en
instituciones regionales. Dada la fragilidad de las muestras de sangre provenientes de 4reas
remotas (las muestras vivas son viables s6lo por 48 horas sin almacenamiento apropiado), el
Proyecto debe depender del apoyo de la infraestructura de laboratorios locales, ya sea a nivel
nacional o regional. De acuerdo al borrador del informe, también se destinaran algunos
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fondos al entrenamiento local sobre cémo manipular material humano criogenizado
(consistente en el congelamiento y conservacién de muestras de sangre en nitrégeno liquido
con fines de preservacién a largo plazo).

Sin embargo, el borrador del informe de proyecto "Diversidad Genémica Humana" no
hace referencia al creciente peligro potencial originado a partir del hecho de que el
conocimiento de la informacién genética tinica de comunidades indigenas haga posible en
teorfa que grupos inescrupulosos puedan inventar armas bioldgicas baratas y dirigidas contra
grupos humanos especificos. No obstante cuan tecnol6gicamente remota o desagradable
pudiera parecer esta idea, no podemos olvidar que las violaciones de los derechos humanos
de las comunidades indigenas por parte de sus gobiernos y/o de otros gobiernos dentro de su
misma regién son las mayores causas de su "extincién fisica". A nivel internacional, la
experimentacién con armas biolégicas no es de modo algino un incidente aislado. En un
mundo en el cual las posibilidades tecnolGgicas cambian rapidamente, el potencial de
utilizacién de lineas celulares humanas para fines de guerra biolégica no puede ser ignorado.

(Tendréan las seis comunidades indigenas de Iraq que serdn "inmortalizadas" (mediante
la preservacién de su ADN) en Bagdad algiina nocion de cémo sus lineas celulares
(exhibiendo todo su ADN), podrian ser utilizadas en una guerra biolégica? ;Qué de los 8§
grupos del Brasil Amazénico, o las seis comunidades Uzbekistanies amenazadas por la
guerra?

La mayoria de las comunidades indigenas-ahora buscando su propio asiento en las
Naciones Unidas- no se sentirdn més felices al conocer que sus muestras de ADN estan en
manos de gentes de la regién o la nacién en lugar que en manos de los Estados Unidos.

(CUALES SON LOS PROXIMOS PASOS?

RAFT ha proporcionado informacién y andlisis sobre el Proyecto de Diversidad Genémica
Humana al Consejo Mundial de Comunidades Indigenas, Supervivencia Internacional, a la
Cadena del Tercer Mundo, asi como a sus asociados regionales: CLADES en Latinoamérica,
SEARICE en Asia, Seeds of Survival en Africa, GRAIN en Europa y ACFOA en Australia.
Ademds, ha enviado su informe a muchas agencias de desarrollo y derechos humanos yala
comunidad Faith. A mediados de Abril, Pat Mooney, Director Ejecutivo de RAFI, dirigi6 una
reunién de la Organizacién Panamericana de la Salud (PAHO) con comunidades indigenas. El
tema también serd presentado en la Conferencia sobre Derechos Humanos de las Naciones
Unidas, a realizarse en Viena en Junio de 1993.

Estos pasos fueron tomados solo después de que RAFI dirigi6 una carta al Proyecto
"Diversidad Genémica Humana" expresando graves preocupaciones acerca de las
implicaciones de los planes del proyecto con respecto a las poblaciones indigenas. En su carta
del seis de Abril de 1993, RAFI sugiere las siguientes medidas:

1. El proyecto de "Diversidad Genémica Humana" deberfa detener inmediatamente los
trabajos de recoleccién y aconsejar a cualesquiera otras entidades involucradas en contacto
con ellos que hagan lo mismo;



2. El proyecto deberfa luego convocar una reunién con el Consejo Mundial de Comunidades
Indigenas, Superviviencia Internacional y otras importantes organizaciones regionales e
internacionales de comunidades indigenas con el fin de discutir y encontrar los mecanismos
para afrontar estos temas.

3. La minima conclusién a ser alcanzada serfa que las organizaciones de comunidades
indigenas participaran plenamente en cada aspecto del proyecto y tuvieran el equivalente de
poder de veto sobre cualquier aspecto del Proyecto.

4. Conjuntamente con las organizaciones de comunidades indigenas, la Organizacién del
Proyecto sobre Diversidad Gen6mica Humana deberfa presentar el mismo ante la Conferencia
sobre Derechos Humanos de las Naciones Unidas, a realizarse en Viena el préximo Junio,
con el fin de promover una discusién completa de estos temas en la comunidad internacional.

5. Dependiendo de los resultados de las actividades anteriores, RAFI y las otras partes
comprometidas en la conservacién de los recursos genéticos vegetales y actividades de
desarrollo estarfan complacidos de trabajar junto con los indigenas y el Proyecto en un
esfuerzo conjunto para conservar y desarrollar la diversidad genética.

Hasta mediados de Mayo, los organizadores del Proyecto no han respondido a la carta
enviada por RAFI el 6 de Abril. Debido a que en sé6lo un mes se llevari a cabo la
Conferencia sobre Derechos Humanos de las Naciones Unidas, RAFI ha decidido hacer
publicas sus investigaciones.
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