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Powszechna Deklaracja 0 Genomie Ludzkim i Prawach flowieka

Konferencja Generalna,

Przypominajc, ze Preambuta Aktu Konstytucyjnego UNESCO odwoluje do ,demokratycznego ideatu goditq
robwnaosci i wzajemnego poszanowania ludzi”, odrzucazkadoktryre o nierébwndci ras iludz”, postulujeze
,Szerzenie kultury i éwiaty w dazeniu do sprawiedliwéci, wolnasci i pokoju jest niezbdne dla poszanowania
godnaci czlowieka i stanowdwicty obowhzek, ktéry wypemia winny wszystkie narody w duchu wzajemnej
pomocy”, proklamujeze ,pokdj powinien si opiera na intelektualnej i moralnej solidarb@ paistw swiata”

i stwierdza,ze Organizacja chce sprzgjpostpowi ,poprzez wspoipracnarodowswiata w dziedzinie éwiaty,
nauki i kultury dla celow nedzynarodowego pokoju i wspélnego dobrobytu ludzkodla ktérych Organizacja
Narodéw Zjednoczonych zostala powotana i ktére [anoi je jej Karta”,

Przypominajc uroczycie swoje przywizanie do uniwersalnych zasad praw cziowieka, paotizenych
w szczegO6lnéci w Powszechnej Deklaracji Praw Czlowieka z 10dyia 1948 r. i w dwdch Mdzynarodowych
Paktach Praw Gospodarczych, Socjalnych i Kultureingraz Praw Obywatelskich i Politycznych z 16 griad
1966 r., wKonwencji Narodéw Zjednoczonych w SpmwiZapobiegania |1 Karania Zbrodni
Ludobdjstwa z 9 grudnia 1948 r., wddizynarodowej Konwencji Narodéw Zjednoczonych w Spea
Likwidacji Wszelkich Form Dyskry minacji Rasowej 4 grudnia 1965 r., w Deklaracji Narodéw Zjednoczolmy
o Prawach Oséb Opnionych Umystowo z 20 grudnia 1971 r., w Deklarabjarodoéw Zjednoczonych
o Prawach Oso6b Ugtedzonych z 9 grudnia 1975 r., w Konwencji Narod@jdnoczonych w Sprawie
Likwidacji Wszelkich Form Dyskry minacji Kobiet z 1gudnia 1979 r., w Deklaracji Narodéw Zjednoczohnyc
o Podstawowych Zasadach Sprawiedlwaiodla Ofiar Przesfpstw i Naduycia Wiadzy z 29 listopada 1985 r.,
w Konwencji Narodéw Zjednoczonych o Prawach Dzieeka0 listopada 1989 r., w Standardowych Zasadach
Narodow Zjednoczonych w Sprawie Wyréwnania Szdysiowych Oséb Niepetosprawnych z 20 grudnia
1983r., w Konwencji o Zakazie Rozwoju, ProdukcjGromadzenia Broni Bakteriologicznej (Biologicznej)
iToksynioich Zniszczeniu z 16 grudnia 1971w .Konwencji UNESCO w Sprawie Zwalczania Dyskry mijiac
w Dziedzinie Qwiaty z 14 grudnia 1960 r., w Deklaracji UNESCO asadach Midzynarodowej WspOtpracy
Kulturalnej z 4 listopada 1966 r., w Zaleceniach ESNCO o Statusie Naukowcoéw z 20 listopada 1974 r.,
w Deklaracji UNESCO o Rasach i Prazdsch Rasowych z 27 listopada 1978 r., w Konwencfiwalonej przez
Miedzynarodow Organizagj Pracy (Nr 111) dotyaza Dyskryminacji w Zakresie Zatrudnienia i Wykonywani
Zawodu z 25 czerwca 1958 r. i w Konwencjiddzynarodowej Organizacji Pracy (Nr 169) dotyagj Rd zennej
i Plemiennej Ludnéciw Paistwach Niepodlegtych z 27 czerwca 1989 r.,

Majgc na uwadz@ostanowienia nadzynarodowych instrumentow, ktére momie¢ znaczenie w stosowaniu genetyki
w dziedzinie wiasngi intele ktualnej, m. in. KonwengjBerneiska 0 Ochronie dziet Literackich i Artystycznych
z 9 wrzénia 1886 r. i KonwengjUNESCO o Powszechnych Prawach Autorskich z 6 $wiae1952 r. wraz
zpoprawkami przgtymi w Paryzu 24 lipca 1971 r., KonwengjParysly dotycaca Ochrony Wiasngxi
Przemystowej z 20 marca 1983 r., wraz z poprawkpmyjegtymi w Sztokholmie 14 lipca 1967 r., Traktat
Budapesztéski Migdzynarodowej Organizacji Wilaséa Intelektualnej o Mdidzynarodowym Uznaniu
Deponowania Mikroorganizméw dla Celéw Procedur Reterych z 28 kwietnia 1977 r., i Porozumienie
dotycace Aspektéw Handlowych Praw Wiasio Intelektualnej (TRIPs) stanoyda aneks do Porozumienia
ustanawiajcegoSwiatowa Organizagj Handlu, ktora weszia vycie 1 stycznia 1995r.,

Majgc na uwadze réwnieKonwencg Narodéw Zjednoczonych o Biomorodndci z 5 czerwca 1992 r.podkrelajgc
w tym kontekcie, ze uznanie rénorodndéci genetycznej nie powinno byrdédiem zadnych interpretaciji natury
spofecznej czy politycznej, ktére moglyby kwestio@d ,wrodzom godnd¢ wszystkich czZonkéw rodziny
ludzkiejoraz (...) ich rowne iniezbywalne prawa/’ mys$l Preambuly Powszechnej Deklaracji Praw Czlowieka;

Przypominajc Rezolucje UNESCO 22C/13.1, 23C/13.1, 24C/13.1C25/2 i 7.3, 27C/5.15 i 28C/ 0.12, 2.1 i 2.2,
zobowizujace & Organizagj do popierania i rozwijania rozua etycznych i zwjzanych z tym dziafa
w zakresie dotyearym skutkow posfpu naukowego i technicznego w dziedzinie biologieinetyki, w duchu
poszanowania praw c Zowieka i podstawowych swobdd,

Uznajc, ze badania nad genomem ludzkim i wynila z nich zastosowania stwaggajgromne perspektywy dla
polepszenia stanu zdrowia jednostek i ludgkgako takiej, alepodkrelajgc jednoczénie, ze takie badania
powinny w pehi szanowaludzks godnd¢, wolnas¢ i prawa czlowieka, a tak respektowa zakaz wszelkiej
dyskryminaciji opartej na cechach genetycznych,

Ogtaszawy mienione niej zasady i przyjmuje niniejgDeklaracg
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A. Godnasé¢ cztowieka i genom ludzki
Artykut 1

Genom ludzki jest podstawasadniczej jedriei wszystkich czZlonk6w rodziny ludzkiej i uznan@hiwrodzonej
godnacii réznorodndéci. W sposdb symboliczny stanowi dzied zictwo ludiatio

Artykut 2
@) Kazdy ma prawo do poszanowania wlasnej gaamopraw niezalenie od cech genetycznych.
(b) Ta godnéci sprawia,ze nie mana sprowadzajednostki ludzkiej do jej cech genetycznych axdake naley

szanowa niepowtarzalné¢ kazdego cziowieka i iinice medzy ludzmi.
Artykut 3

Genom ludzki, ktéry ze swej natury ewoluuje, jestdatny na mutacje. Zawiera w sobie potencjalne
mozliwosci, ktére s¢ przejawiag w rézny sposob zalmie od naturalnego i spolecznegimdowiska kadej
osoby, wtym jej stanu zdrowia, warunké@ycia, odzywiania i wy ksztatcenia.

Artykut 4
Genom lud zki w swy m stanie naturalny m nie zet\¢ zrédte m zyskoéw finansowych.
B. Prawa zainteresowanych
Artykut 5

@) Badania, leczenie lub diagnozowanie dodggezgenomu jednostki ludzkiej madpy¢ podejmowane tylko po
starannym uprzednim oszacowaniu potencjalnych zafyrokorzysci, przy przestrzeganiu wszelkich innych
postanowié prawa obowizujacego w danym kraju.

(b) W kazdy m przypadku ma hiyuzyskana uprzednio niezaien iswiadoma zgoda zainteresowanej osobyli Je
osoba ta nie jest w stanie udzeligody, upowznienie lub zezwolenie zostamzyskane w sposéb zgodny
z prawem z uwzgbinieniem jej najlepiej pefego interesu.

(©) Prawo kadej osoby do decydowania o tym, czy chce lnformowana o wynikach badania genetycznego
i wyplywajacych std konsekwenciji, musi kiyuszanowane.

(d) W przypadku badg raporty kzda poddane wczZmiejszej ocenie, zgodnie z krajowymi igahzynarodowymi
normami lub wytycznymi.

(e) Jgli, zgodnie z prawem, osoba nie jest w stanie wygragody, badania nad jej genomem molgyc
przeprowadzone wytznie dla jej bezpedniej korzyci zdrowotnej, pod warunkiem uzyskania upamian
zalecanych przez prawo. Badania, po ktérych nigmacspodziewasi bezpdgrednich korzgci dla zdrowia,
moga by¢ podejmowane w drodze zupelnego atkii, pod warunkiem ograniczenia do minimum zagiio
iobchzen danej osoby, o ile na badaniach zygkirjne osoby w tej samej grupie wiekowej lub osoby
odpowiadajce tym samym warunkom genetycznym, z zastméem, ze takie badania dola wykonane
w warunkach przewid zianych prawe neeibeda zgodne z ochrappraw jednostkowych danejosoby.

Artykut 6

Nikt nie powinien, w oparciu o swe cechy genety¢czng przedmiotem dyskryminacji, ktérej celem Ilub
wynikiem byloby naruszenie praw cziowieka, jego ptasvowych wolnécilub godndci.

Artykut 7

Poufng¢ danych genetycznych dotyexch osoby podlegagej identyfikacji i przechowywanych lub
przetwarzanych dla celéw badawczych lub jakichkekvinnych, winna b§ chroniona prawnie.

Artykut 8

Kazdy ma prawo, zgodnie z prawemeghzynarodowym i krajowym, do wdaiwego zadécuczynienia za
poniesione straty, ktérych przyczybezpdredni i decydujca jest ingerencja w jego genom.

Artykut 9
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Aby chront prawa czlowieka i podstawowe wolm, ograniczenia zasady zgody i poucbmog by¢
nakazane wykznie przez prawo z powodOw najgzej rangi, w zakresie nie naruszgm
migd zynarodowego prawa publicznego kthtynarodowego prawa dotyezego praw czlowieka

C. Badania nad genomem Ludzkim
Artykut 10

Zadne badania ani zastosowania ladiatyczcych genomu ludzkiego, w szczeg®eow dziedzinie biologii,
genetyki i medycyny, nie powinny byuznawane za waiejsze od praw czlowieka, podstawowych walcio
i godnaiciludzkiej jednostek, lub, w dany m przypadku, grgséb.

Artykut 11

Praktyki sprzeczne z godéma czlowieka, takie jak klonowanie reprodukcyjne tshadzkich, nie mog by¢
dozwolone. Pastwa i ko mpetentne organizacjeehzynarodowe g zactgcane do wspoipracy w wykrywaniu
takich praktyk i w podejmowaniu, na szczeblu krajonvczy megdzynarodowym, niezlminych dziata dla
poszanowania zasad gloszonych w Deklaracji.

Artykut 12

@) Kazdy powinien mi€¢ dostp do korzystania z oginie¢ w dziedzinie biologii, genetyki i medycyny
dotycacych genomu ludzkiego, z natey m poszanowanie m dla goditoi praw cziowieka kzdejosoby.

(b) Swoboda bada naukowych, ktora jest konieczna dla pgst nauki, jest zwizana z wolnécia mysli.
Zastosowania bada w tym zastosowania biologii, genetyki i medycydptyczace genomu ludzkiego,
powinny mi&€ na celu przyniesienie ulgi w cierpieniu i popeastanu zdrowia jednostek i ludd@ jako
takiej.

D. Warunki wykonywania dziatalnosci naukowej
Artykut 13

Odpowiedzialné¢ wiasciwa dla dziatd naukowcéw, w tym solidri@, uczciwaé intelektualna i prawéed

w prowad zeniu badaoraz w prezentacji wynikéw, powinny byrzedmiotem szczegoinej uwagi w badaniach
nad genomem ludzkim, ze wzdlu na implikacje etyczne i spolecznen®vowi i prywatni twércy polityKki
naukowej ponosizréwniez szczegola odpowied zialné¢ w tej dziedzinie.

Artykut 14

Paistwa powinny podj odpowiednie dzialania w celu zapewnienia intelakiych i materialnych warunkéw
sprzyjajcych swobodnemu prowadzeniu badead genomem ludzkim oraz w celu uwziliania etycznych,
prawnych, spofecznych i ekonomicznych implikacjkith bada&, w oparciu o zasady przedstawione
w niniejszej Deklaracji.

Artykut 15

Paistwa powinny podi odpowiednie kroki zmierzage do ustalenia ram swobodnego prowadzeniabada
nad genomem ludzkim, w poszanowaniu zasad przedstgeh w Deklaracji, w celu zagwarantowania
poszanowania praw czlowieka, podstawowych wédid ochrony zdrowia publicznego. Powinny stask
zapewnd, by wyniki bada naukowych byly stosowane wigznie do celéw pokojowych.

Artykut 16
Paistwa powinny uzn& znaczenie wspierania powsgajch na réanych szczeblach niezadeych,
wielodyscyplinarnych i pluralistycznych komitetowtyeznych, zajmujcych s¢ problemami etycznymi,
prawnymi i spoteczny mi wynikagy mi z badé nad genomem ludzkim i ich zastosawa

E. Solidarnosé i wspotpraca migdzynarodowa

Artykut 17

Paistwa powinny szanowai popier& solidarnéd¢ wobec jednostek, rodzin i grup populacji, ktore s
szczegOlnie podatne na choroby lub ulogwico podiu genetycznym. Powinny sprzgjaniedzy innymi
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badaniom nad wykrywaniem, zapobieganiem i leczerabaréb uwarunkowanych genetycznie lub takich, na
ktore ma wplyw genetyka, a w s zczeg@lniorzad kich i endemicznych choréb, ktére dotykanaczm cz$¢
populacjiswiatowej.

Artykut 18
Paistwa powinny dotay¢ wszelkich stanmy, by respektow@ zasady niniejszej Deklaracji oraz by nadal

wspier& migdzynarodowe upowszechnianie wiedzy naukowej datazgenomu ludzkiego i w tym zakresie
sprzyj& wspoipracy naukowej i kulturalnej szczegolniecaizy krajami uprze mystfowionymi i rozwijggy mi

Sie.
Artykut 19
@) W ramach mgidzynarodowej wspoéipracy z krajami rozwijey mi sk, Paistwa powinny wspiekadziatania
zmierzagce do:
(@) przeprowadzenia oceny zagea i korzysci wynikapcych z prac nad genomem ludzkim
i zapobiegania nadyciom;
(ii) rozszerzenia i umocnienia mdwosci krajow rozwijajcych s¢ do przeprowadzania batla
w dziedzinie biologii i genetyki czlowieka, z uwzdhieniem specyficznych proble méw tych krajow;
(i) umoziwienia krajom rozwijajgcym sé korzystania z oggnic¢ naukowych i technologicznych oraz
sprzyjania ich stosowania na rzecz ppstekonomicznego i spotecznego, z kéiay dla wszystkich;
(iv) promowania swobodnej wymiany wiedzy naukoweapformacji w dziedzinach biologii, genetyki
i medycyny.
(b) Wiaciwe organizacje midzynarodowe powinny wspigrai promowa inicjatywy podejmowane przez

Paistwa dla wyej wy mienionych celow.
F. Szerzenie zasad przedstawionych w Deklaraciji
Artykut 20

Paistwa powinny podg whasciwe kroki w celu szerzenia zasad przedstawionyctDeklaracji poprzez
edukao} i odpowiednie srodki, w tym zwlaszcza poprzez prowadzenie Wademukowych i szkolke

w dziedzinach interdyscyplinarnych oraz poprzeznwwanie edukacji w dziedzinie bioetyki, na wszystki
poziomach, szczegdlnie edukacji adresowanej do osipbwiedzialnych za polityknaukowd.

Artykut 21

Paistwa powinny podj odpowiednie kroki, aby popietavszelkie inne formy badanaukowych, szkolenia
i upowszechnianie informacji sprzyj@pj podnoszeniu poziomgwiadomaci spoleczéastwa i kazdego
czlowieka na rzecz odpowied ziakm wobec podstawowych kwestii dotycych obrony godriei ludzkiej,
ktére mo@ powsta w zwiazku z badaniami naukowy mi w dziedzinie biologiingeyki i medycyny oraz ich
zastosowaniami. Ratwa powinny take ulatwid podejmowanie w tej dziedzinie otwartej,eohzynarodowe;j
debaty zapewniagej swobodne wytanie ré&nych pogddéw spoteczno-kulturalnych, religijnych
i filozoficznych.

G. Wprowadzanie wzycie Deklaraciji
Artykut 22

Paistwa powinny podi wszelkie wysiki, by szerzyzasady przedstawione w niniejszej Deklaracji inyirza
pomoa wiasciwych srodkéw wspiera ich wdrazanie .

Artykut 23
Paistwa powinny poai wiasciwe srodki, aby poprzez edukagjszkolenia i upowszechnianie informaciji
wspierd& poszanowanie Waej wy mienionych zasad i sprzgjich uznaniu i skutecznemu stosowaniuaftea
powinny take zackcat do wspoéidziatania i wymiany informacji gdzy niezalenymi komitetami etyki,
powolywanymi w celu ro zwijania wspotpracy.

Artykut 24
Micdzynarodowy Komitet Bioetyki UNESCO powinien przyoia¢ si do upowszechniania zasad

przedstawionych w niniejszej Deklaracji i do dokem@nia analizy zagadniewynikajcych z jej zastosowania
i zdalszego rozwoju nauki. Powinien organizéwaw razie potrzeby, wixiwe Kkonsultacje
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z zainteresowanymi stronami, takimi jak grupy osélpbardziej narzonych. Powinien, zgodnie z procedurami
statutowymi UNESCO, przedstawiaalecenia adresowane do Konferencji Generalnégialet wskazowek
dotycacych przestrzegania zasad niniejszej Deklarac@zegolnie w zakresie wykrywania praktyk, ktore
moglyby by sprzeczne z godioia czlowieka, takich jak ingerencje dotyce linii komérek piciowych.

Artykut 25

Zadne postanowienie w niniejszej Deklaracji niezendy¢ interpretowane jako sugeqop, ze jakiekolwiek
Paistwo, grupa czy osoba magosci¢ sobie prawo do zajmowaniagakimikolwiek dziataniami sprzeczny mi
Z prawami czlowieka i podstawowymi prawami, aztak zasadami przedstawionymi w niniejszej Deklaracj

Wprowadzanie wzycie Powszechnej Deklaracji o0 Genomie Ludzkim i Praach Cziowie ka

Rezolucja 29 Sesji Konferencji Generalnej

Konferencja Generalna,
Rozpatrugc Powszecha Deklaracg o Genomie Ludzkim i Prawach Czlowieka, ktOra z@starzyjta jedenastego

listopada 1997 roku,

Zwracajc uwag, ze uwagi sformulowane przezigstwa czlonkowskie przed pragiem Deklaracji § wazne dla jej

1

2.

dalszych losow,

Zobowpzujepaistwa czionkowskie:

@)

(b)

do podgcia, w swietle postanowie@ Powszechnej Deklaracji o Genomie Ludzkim i Prawd&howieka,
odpowiednich krokdw obejmuagych, w razie potrzeby, wprowadzenie zapiséw usthayprzepiséw w celu
szerzenia zasad przedstawionych w niniejszej Da&jarich wprowadzania wycie;

do regularnego informowania Dyrektora Generalnegowszelkich srodkach podejmowanych w celu
wprowad zenia wycie zasad przedstawionych w Deklaraciji;

Zwraca s¢ do Dyrektora Generalnego:
(a) o zwotanie, po 29 sesji Konferencji Generalgejpy roboczead hocrepre zentujcej wszystkie regionywiata

(b)
(©

(d)

@)

i skladajcej st z przedstawicieli p@stw czlonkowskich, w celu uzyskania opinii na temetrunkdéw
zapewnienia przez Komitet stosowania postanbwieklaracji oraz w celu przedienia raportu w tej sprawie
Radzie Wykonawczejna 154 sesji,

0 podg¢cie niezlednych krokéw w celu umdiwienia Miedzynarodowemu Komitetowi Bioetyki dalszego
upowszechniania niniejszej Deklaracji i promowagiaszonych w niej zasad;

0 przygotowanie na sesikonferencji Generalnej ogéinego raportu na tergdiiacji naswiecie w dzied zinach
odnoszcych s¢ do niniejszej Deklaracji na podstawie informaogisdlarczanych przez pstwa czionkowskie
ina podstawie innych godnych zaufarti@det informacji, gromadzonych za pomometod, ktére uzna za
wiasciwe;

uwzgtdnienie w przygotowaniu tego ogélnego raportu diiabrganizacji i agend systemu Narodéw
Zjednoczonych, innych organizacji ¢dizyradowych i kompetentnych gidzynarodowych organizacji
pozaradowych;

0 przedstawienie tego raportu Konferencji Gatmaj wraz z wszelkimi uwagami i zaleceniami uznanya
istotne z punktu widzenia realizacji postanawigeklaracji.



