Powszechna Deklaracja o Genomie Ludzkim i Prawach flowieka

Konferencja Generalna UNESCO w dniu 11 listopad#/ 1®ku

Konferencja Generalna

Przypominajc, ze Preambuta Aktu Konstytucyjnego UNESCO odwotujed®d "demokratycznego
ideatu godnéci, rbwndici i wzajemnego poszanowania ludzi*, odrzucaztigadoktryrne o nierbwndci
ras i ludz", postulujeze "szerzenie kultury idviaty w dazeniu do sprawiedliwgei, wolnasci i
pokoju jest nieztdne dla poszanowania godwed cziowieka i stanowiswigty obowhzek, ktéry
wypeia winny wszystkie narody w duchu wzajemnej pomogytklamujeze "pokdj powinien i
opier& na intelektualnej i moralnej solidadmw paistw swiata" i stwierdza,ze Organizacja chce
sprzyj& postpowi "poprzez wspotpracnarodowswiata w dziedzinie @wiaty, nauki i kultury dla
celow medzynarodowego pokoju i wspdlnego dobrobytu ludgkadla ktorych Organizacja Narodow
Zjednoczonych zostata powotana i ktore proklamejéarta”,

Przypominagc uroczycie swoje przywjzanie do uniwersalnych zasad praw cziowieka,
potwierdzonych w szczegoélea w Powszechnej Deklaracji Praw Cziowieka z 10dgri 1948 r. i w
dwéch Medzynarodowych Paktach Praw Gospodarczych, Socjalny&ulturalnych oraz Praw
Obywatelskich i Politycznych z 16 grudnia 1966ar.Konwencji Narodow Zjednoczonych w Sprawie
Zapobiegania i Karania Zbrodni Ludobojstwa z 9 giad1948 r., w Mjdzynarodowej Konwenciji
Narodéw Zjednoczonych w Sprawie Likwidacji Wszelki¢zorm Dyskryminacji Rasowej z 21
grudnia 1965 r., w Deklaracji Narodéw ZjednoczongcRrawach Oséb Ogdionych Umystowo z 20
grudnia 1971 r., w Deklaracji Narodéw ZjednoczonycRrawach Os6b Ugledzonych z 9 grudnia
1975 r., w Konwencji Narodéw Zjednoczonych w Sprawlikwidacji Wszelkich Form
Dyskryminacji Kobiet z 18 grudnia 1979 r., w Deldeji Narodéw Zjednoczonych o Podstawowych
Zasadach Sprawiedlivioi dla Ofiar Przegpstw i Naduycia Witadzy z 29 listopada 1985 r., w
Konwencji Narodéw Zjednoczonych o Prawach Dzieck20zlistopada 1989 r." w Standardowych
Zasadach Narodéw Zjednoczonych w Sprawie WyréwnarBaans Zyciowych Osoéb
Niepetnosprawnych z 20 grudnia 1983 r., w Konwendlakazie Rozwoju, Produkcji i Gromadzenia
Broni Bakteriologicznej i Toksyn i o ich Zniszczarz 16 grudnia 1971 r., w konwencji UNESCO w
Sprawie Zwalczania Dyskryminacji w Dziedziniesv@daty z 14 grudnia 1960 r., w Deklaraciji
UNESCO o Zasadach kizynarodowej Wspoipracy Kulturalnej z 4 listopa®@&@.r., w Zaleceniach
UNESCO o Statusie Naukowcow z 20 listopada 1974wr.Deklaracji UNESCO o Rasach i
Przegdach Rasowych z 27 listopada 1978 r., w Konwencliwalonej przez Midzynarodowy
Organizacg Pracy (Nr I11) dotycaca Dyskryminaciji w Zakresie Zatrudnienia i Wykonywardawodu

z 25 czerwca 1958 r. i w Konwencji dizynarodowej Organizacji Pracy (Nr 169) dotae
Rdzennej i Plemiennej Ludéa w Paistwach Niepodlegtych z 27 czerwca 1989 r.

Majqgc na uwadzepostanowienia mdzynarodowych instrumentow, ktére momie¢ znaczenie w
stosowaniu genetyki w dziedzinie wiasopintelektualnej, m. in. KonwengjBerndiska o Ochronie
Dziet Literackich i Artystycznych z 9 wrgeia 1886 r. i Konwengj UNESCO o Powszechnych
Prawach Autorskich z 6 wrgeia 1952 r. wraz z poprawkami prgggmi w Paryu 24 lipca 1971 r.,
Konwencg Parysla dotycaca Ochrony Wiasnéci Przemystowej z 20 marca 1983 r., wraz z
poprawkami przyjtymi w Sztokholmie 14 lipca 1967 r., Traktat Budsgeiski Migdzynarodowej
Organizacji Whasngi Intelektualnej o Midzynarodowym Uznaniu Deponowania Mikroorganizmow
dla Celow Procedur Patentowych z 28 kwietnia 1977 Umowg dotycaca Aspektéw Handlowych
Praw Wiasnéci Intelektualnej (TRIPS) stanowga aneks do Porozumienia ustanawdagoSwiatows
Organizaag Handlu, ktéra weszla vycie 1stycznia 1995 r.

Majqc na uwadzedwniez Konwencg Narodéw Zjednoczonych o Biondorodndci z 5 czerwca 1992
i podkrelajac w tym kontekcie, ze uznanie rénorodndci genetycznej nie powinno byrédiem
zadnych interpretacji natury spotecznej czy politygjz ktére mogtyby kwestionowa"wrodzor
godna¢ wszystkich cztonkow rodziny ludzkiej oraz (...hicdwne i niezbywalne prawa" , w gty
Preambuty Powszechnej Deklaracji Praw Cziowieka;



Przypominagc RezolucjeUNESCO 22013. |, 23C/13. |, 24C/13.1, 25/C 5.2.3,727C/5.15 i
28C/0.12, 2.1 i 2.2. zobowaujace t Organizacje do popierania i rozwijania rozafetycznych i
zwigzanych z tym dziafaw zakresie dotyezym skutkOw pospu naukowego i technicznego w
dziedzinie biologii i genetyki, w duchu poszanovweapiaw cziowieka i podstawowych swobdd.

Uznajc, ze badania nad genomem ludzkim i wyn#ical z nich zastosowania stwaezajgromne
perspektywy dla polepszenia stanu zdrowia jednostékdzkaosci jako takiej, ale podkiétajac
jednoczeénie, ze takie badania powinny w pemni szanéwidzka godndé, wolnos¢ i prawa
cziowieka, a take respektowazakaz wszelkiej dyskryminacji opartej na cechaehegycznych.

Oglaszawymienione poriej zasady i przyjmuje niniejgsDeklaracg.

a. Godnas¢ Czitowieka i Genom Ludzki

Artykut 1
Genom ludzki jest podstavrasadniczej jedrsoi wszystkich cztonkow rodziny ludzkiej i uznanéhi
wrodzonej godngi i roznorodndgci. W sposob symboliczny stanowi dziedzictwo ludaio

Artykut 2

a) Kazdy ma prawo do poszanowania wiasnej gédno praw niezaleénie od cech genetycznych.
b) Ta godné¢ sprawiaze nie mana sprowadzajednostki ludzkiej do jej cech genetycznych azéak
ze naley szanowaé niepowtarzalné kazdego cziowieka i rinice medzy ludzmi.

Artykut 3

Genom ludzki, ktéry ze swej natury ewoluuje, jestiatny na mutacje. Zawiera w sobie potencjalne
mozliwosci, ktore s¢ przejawiag w rozny sposob: zalaie od naturalnego i spotecznegodowiska
kazdej osoby, w tym jej stanu zdrowia, warunkéyeia, odzywiania i wyksztalcenia.

Artykut 4
Genom ludzki w swym stanie naturalnym niezsby¢ zrodiem zyskéw finansowych.

b. Prawa Zainteresowanych

Artykut 5

a) Badania, leczenie lub diagnozowanie datgezgenomu jednostki ludzkiej mpgy¢ podejmowane
tylko po starannym uprzednim oszacowaniu potengjllrzagraen i korzy§ci, przy przestrzeganiu
wszelkich innych postanowigrawa obowgzujacego w danym kraju.

b) W kazdym przypadku ma ldyuzyskana uprzednio niezate i sSwiadoma zgoda zainteresowane]
osoby. Jéi osoba ta nie jest w stanie udzieligody, upowznienie lub zezwolenie zostamzyskane
w sposob zgodny z prawem z uwzitieniem jej najlepiej pefego interesu.

c) Prawo kadej osoby do decydowania o tym, czy chce lmyfformowana o wynikach badania
genetycznego i wyptywagych sad konsekwencji, musi ldyjuszanowane.

d) W przypadku bada raporty leda poddane wczZmiejszej ocenie, zgodnie z krajowymi i
migdzynarodowymi normami lub wytycznymi.

e) j&li, zgodnie z prawem, osoba nie jest w stanie w§ragody, badania nad jej genomem mbgc
przeprowadzone waytznie dla jej bezpwedniej korzgci zdrowotnej, pod warunkiem uzyskania
upowanien zalecanych przez prawo. Badania, po ktorych niegnacspodziewa sie bezpdrednich
korzysci dla zdrowia, mog by¢ podejmowane w drodze zupeinego atkyi, pod warunkiem
ograniczenia do minimum zagsm | obchzen danej osoby, o ile na badaniach zygkonpe osoby w tej
samej grupie wiekowej lub osoby odpowiagaj tym samym warunkom genetycznym, z zasézeem,
ze takie badaniaddla wykonane w warunkach przewidzianych prawerma beda zgodne z ochrenpraw
jednostkowych danej osoby.

Artykut 6
Nikt nie powinien, w oparciu o0 swe cechy genetychyeé przedmiotem dyskryminaciji, ktérej celem lub
wynikiem byloby naruszenie praw cziowieka, jego stasvowych wolnéci lub godndci.



Artykut 7
Poufnag¢ danych genetycznych dotyezch osoby podlegage] identyfikacji i przechowywanych lub
przetwarzanych dla celow badawczych lub jakichkeknnnych, winna b§ chroniona prawnie.

Artykut 8

Kazdy ma prawo, zgodnie z prawem qazynarodowym i krajowym, do wdaiwego
zadac¢uczynienia za poniesione straty, ktorych przyezyazpadredni i decydujca jest ingerencja w
jego genom.

Artykut 9

Aby chront prawa cziowieka i podstawowe wokon ograniczenia zasady zgody i poufoiomog
by¢ nakazane wyktznie przez prawo z powodow najmyej wagi, w zakresie nienarusgam
migdzynarodowego prawa publicznego kdrynarodowego prawa dotygzego praw cziowieka.

c. Badania nad Genomem ludzkim

Artykut 10

Zadne badania ani zastosowania tad@tyczcych genomu ludzkiego, w szczegdoiow dziedzinie
biologii, genetyki i medycyny, nie powinny éyuznawane za waiejsze od praw cziowieka,
podstawowych wolnii i godndci ludzkiej jednostek lub, w danym przypadku, grasypb.

Artykut 11

Praktyki sprzeczne z godfma czlowieka, takie jak klonowanie reprodukcyjne ishadzkich. nie
mog by¢ dozwolone. Pi@stwa i kompetentne organizacje ¢oizynarodowe $ zackgcane do
wspotpracy w wykrywaniu takich praktyk i w podejmamiu, na szczeblu krajowym czy
migdzynarodowym, niezliinych dziata dla poszanowania zasad gloszonych w Deklaraciji.

Artykut 12

a) Kazdy powinien mié dostp do korzystania z aginie¢ w dziedzinie biologii, genetyki i medycyny
dotycacych genomu ludzkiego, z nateym poszanowaniem dla godwo i praw cziowieka kadej
osoby.

b) Swoboda badenaukowych, ktora jest konieczna dla gpstnauki, jest zwzana z wolnécia mysli.
Zastosowania badaw tym zastosowania biologii, genetyki i medycyiotycace genomu ludzkiego,
powinnyny mi€ na celu przyniesienie ulgi w cierpieniu i poptastanu zdrowia jednostek ludzad
jako takiej.

d. Warunki Wykonywania Dziatalnosci Naukowej

Artykut 13

Odpowiedzialné¢ wiasciwa dla dziatda naukowcow, w tym solidnig, uczciwa¢ intelektualna i
prawas¢ w prowadzeniu badaoraz w prezentacji wynikow, powinny &yrzedmiotem szczegoinej
uwagi w badaniach nad galonem ludzkim, ze wdglna implikacje etyczne i spotecznenBavowi i
prywatni tworcy polityki naukowej ponogzoéwniez szczegdla odpowiedzialné w tej dziedzinie.

Artykut 14

Paistwa powinny podg odpowiednie dziatania w celu zapewnienia intelektych i materialnych
warunkOw sprzyjaicych swobodnemu prowadzeniu b@adaad genomem ludzkim oraz w celu
uwzgkdniania etycznych, prawnych, spotecznych i ekonanyich implikacji takich badga w oparciu o
zasady przedstawione w niniejszej Deklaracji.

Artykut 15

Paistwa powinny podi odpowiednie kroki zmierzage do ustalenia ram swobodnego prowadzenia
bada nad genomem ludzkim, w poszanowaniu zasad prxedstgch w Deklaracji, w celu
zagwarantowania poszanowania praw cziowieka, pedstgch wolndci i ochrony zdrowia
publicznego. Powinny staraic zapewnt, by wyniki bada naukowych byly stosowane wggiznie do
celéw pokojowych.



Artykut 16

Pastwa powinny uzna znaczenie wspierania powsfajch na ranych szczeblach niezateych,
wielodyscyplinarnych i pluralistycznych komitetoyeznych, zajmujcych s¢ problemami etycznymi,
prawnymi i spotecznymi wynikagymi z bada nad genomem ludzkim i z ich zastosawa

e. Solidarné¢ i Wspotpraca Midzynarodowa

Artykut 17

Paistwa powinny szanowa popier& solidarnd¢ wobec jednostek, rodzin i grup populacji, ktoge s
szczegOlnie podatne na choroby lub utoseh@ podicu genetycznym. Powinny sprzgjamigdzy
innymi badaniom nad wykrywaniem, zapobieganiem czémiem choréb uwarunkowanych
genetycznie lub takich, na ktére ma wplyw genetykay szczegolni rzadkich i endemicznych
chordb, ktére dotykajznacza czs¢ populacjiswiatowe;.

Artykut 18
Paistwa powinny dolgy¢ wszelkich stang by respektow&zasady niniejszej Deklaracji oraz by nadal
wspierg migdzynarodowe upowszechnianie wiedzy naukowej datgzgenomu ludzkiego i w tym
zakresie sprzyjawspotpracy naukowej i kulturalnej, szczegélnieaay krajami uprzemystowionymi i
rozwijajacymi sk.
Artykut 19
a) W ramach mdzynarodowej wspotpracy z krajami rozwijeymi sk. Paistwa powinny wspieka
dziatania zmierzare do:

I. przeprowadzenia oceny zaged i korzyéci wynikajacych z prac nad genomem ludzkim i

zapobiegania nadyciom,;

Il. rozszerzenia i umocnienia mizvosci krajow rozwijajcych s¢ do przeprowadzania batla
w dziedzinie biologii i genetyki cziowieka, z uwgdhieniem specyficznych problemoéw
tych krajow;

. umazliwienia krajom rozwijagcym Sk Kkorzystania z osgnig¢ naukowych i
technologicznych oraz sprzyjania ich stosowaniu reecz posipu ekonomicznego i
spotfecznego, z korggia dla wszystkich;

IV. promowania swobodnej wymiany wiedzy naukowej i mmfacji w dziedzinach
biologii, genetyki i medycyny.

b) Wiasciwe organizacje mdzynarodowe powinny wspietai promowa& inicjatywy
podejmowane przez Rstwa dla wyej wymienionych celow.

f. Szerzenie Zasad Przedstawionych w Deklaracji

Artykut 20

Pa?étwa powinny podg wiasciwe kroki w celu szerzenia zasad przedstawionyddekiaracji poprzez
edukact i odpowiedniesrodki, w tym zwiaszcza poprzez prowadzenie hasaukowych i szkolew
dziedzinach interdyscyplinarnych oraz poprzez pmoerde edukacji w dziedzinie bioetyki, na
wszystkich poziomach, szczegoélnie edukacji adresejvalo os6b odpowiedzialnych za poligyk
naukows.

Artykut 21

Paistwa powinny podg odpowiednie kroki, aby popigravszelkie inne formy badanaukowych,
szkolenia i upowszechnianie informacji sprzgaj podnoszeniu poziontwiadomaci spoteczastwa i
kazdego cztowieka na rzecz odpowiedzigiciowobec podstawowych kwestii dotgeych obrony
godnaci ludzkiej, ktére mog powstd w zwiazku z badaniami naukowymi w dziedzinie biologii,
genetyki i medycy oraz ich zastosowaniamindd&a powinny take utatwig podejmowanie w tej
dziedzinie otwartej, mdzynarodowej debaty zapewniegj swobodne wytanie r@nych poghdow
spoteczno-kulturalnych, religijnych i filozoficznlyc



g. Wprowadzanie wZycie Deklaragcii

Artykut 22
Paistwa powinny podi wszelkie wysitki, by szerzyzasady przedstawione w niniejszej Deklaraciji i
winny za pomogwiasciwych srodkow wspieraich wdraanie.

Artykut 23

Paistwa powinny podg wiasciwe srodki, aby poprzez edukagj szkolenia i upowszechnianie
informacji wspiera poszanowanie wyj wymienionych zasad i sprzgjach uznaniu i skutecznemu
stosowaniu. Rsstwa powinny take zackcat do wspoidziatania i wymiany informacji guzy
niezalenymi komitetami etyki, powotywanymi w celu rozwijanwspotpracy.

Artykut 24

Migdzynarodowy Komitet Bioetyki UNESCO powinien przynk sk do upowszechniania zasad
przedstawionych w niniejszej Deklaracji i do dokoiaa analizy zagadnie wynikajacych z jej
zastosowania i z dalszego rozwoju nauki. Powinrgammizowa, w razie potrzeby, wiaiwe konsultacje

z zainteresowanymi stronami, takimi jak grupy osubardziej naranych. Powinien, zgodnie z
procedurami statutowymi UNESCO, przedstanzalecenia adresowane do Konferencji Generalnej i
udzield& wskazowek dotyezrych przestrzegania zasad niniejszej Deklaracfizegolnie w zakresie
wykrywania praktyk, ktére mogtyby Bysprzeczne z godskoia cziowieka, takich jak ingerencje
dotyczce linii komérek piciowych.

Artykut 25

Zadne postanowienie w niniejszej Deklaracji nie zendoy¢ interpretowane jako sugesog, ze
jakiekolwiek Pastwo, grupa czy osoba mogosci¢c sobie prawo do zajmowaniaggakimikolwiek
dziataniami sprzecznymi z prawami cziowieka i padsiwymi prawami, a tale z zasadami
przedstawionymi w niniejszej Deklaracji.



Wprowadzanie w Zycie Powszechnej Deklaracji
0 Genomie Ludzkim i Prawach Cziowieka

Rezolucja 29 Sesji Konferencji Generalnej

Konferencja Generalna,

Rozpatrugc Powszechin Deklaragg 0 Genomie Ludzkim i Prawach Czlowieka, ktéra Zaspazyjta jedenastego
listopada 1997 roku,

Zwracapc uwag, ze uwagi sformutowane przezisawa czionkowskie przed pregiem Deklaracji s wazne dla jej
dalszych losGw.

1. Zobownzuje pastwa cztonkowskie:

(a) do podicia, w swietle postanowi@ Powszechnej Deklaracji o Genomie Ludzkim i Praw@adowieka,
odpowiednich krokdw obejmagych, w razie potrzeby, wprowadzenie zapiséw ustavby przepisow w celu
szerzenia zasad przedstawionych w niniejszej Dagjiarich wprowadzania vycie;

(b) do regularnego informowania Dyrekiora Genegineo wszelkich srodkach podejmowanych w celu
wprowadzania wycie zasad przedstawionych w Deklaracji;

2. Zwraca st do Dyrektora Generalnego:

(a) o zwotanie, po 29 sesji Konferencji Generalgejipy roboczej ad hoc reprezentgj wszystkie regiony
swiata i sktadajce] sk z przedstawicieli pastw czionkowskich, w celu uzyskania opinii na tewarunkow
zapewnienia przez Komitet stosowania postand\Wieklaracji oraz w celu przedienia raportu w tej sprawie
Radzie Wykonawczej na 154 sesji;

(b) o podgcie niezlkdnych krokdw w celu umidiwienia Miedzynarodowemu Komitetowi Bioetyki dalszego
upowszechniania niniejszej Deklaracji i promowagi@szonych w niej zasad;

(c) o przygotowanie na sesdfonferencji Generalnej ogdlnego raportu na teryiaissji naswiecie w dziedzinach
odnoszcych sk do niniejszej Deklaracji na podstawie informagstirczanych przez' Rawa czlonkowskie i na
podstawie innych godnych zaufasrddet informaciji, gromadzonych za poraouetod, ktére uzna za vitawe;

(d) uwzgkdnienie w przygotowaniu tego ogdlnego raportu daia@rganizacji i agend systemu Narodow
Zjednoczonych, innych organizacji ¢deyrzzdowych i kompetentnych ralzynarodowych organizadii
pozaradowych;

(e) o przedstawienie tego raportu Konferencji Gainej wraz z wszelkimi uwagami i zaleceniami
uznawanymi za istotne z punktu widzenia realizacgtanowié Deklaraciji.



