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Prefaci

KOITXIRO MATSUURA
Director general de la UNESCO

Loctubre del 2005, la Conferéncia General de la
UNESCO va aprovar per aclamacié la Declaracié
Universal sobre Bioetica i Drets Humans. Per prime-
ra vegada a la historia de la bioctica, els estats mem-
bres es comprometien, i en fer-ho comprometien
també la comunitat internacional, a respectar i apli-
car els principis fonamentals de la bioetica reunits en
un dnic text.

En tractar els problemes ¢tics que plantegen la me-
dicina, les ciencies de la vida i les tecnologies associa-
des en els aspectes relacionats amb Iésser huma, la
Declaracid, com es dedueix del mateix titol, fona-
menta els principis que s’hi consagren en les normes
que regeixen el respecte de la dignitat de la persona,
els drets humans i les llibertats fonamentals. Pel fet
d’inscriure la bio¢tica en els drets humans internacio-
nals i de garantir el respecte per la vida de les perso-
nes, la Declaracié reconeix la interrelacié existent en-
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tre 'etica i els drets humans en 'ambit concret de la
bioetica.

Juntament amb la Declaracid, la Conferéncia Ge-
neral de la UNESCO va aprovar una resolucié en
que instava els estats membres a fer tot el possible per
posar en practica els principis enunciats a la Declara-
cié i em convidava a adoptar les mesures apropiades
per vetllar per aplicacié del text, la qual cosa com-
pren donar-li la difusié més amplia possible.

Aquest llibret constitueix un primer instrument
per difondre la Declaracid, pensat per contribuir de
forma tangible al coneixement del text a tot el mén i
a la comprensié dels principis que s’hi enuncien, de
forma que tot ésser huma, independentment del lloc
en que es trobi, pugui beneficiar-se dels progressos de
la ciencia i la tecnologia dins del respecte dels drets i
les llibertats fonamentals de la persona.



Introduccié

La Declaracié Universal sobre Bioetica
i Drets Humans de la UNESCO.

Procés de desenvolupament i repercussi6

HENK TEN HAVE
Director de la Divisié d’Etica de les Ciencies
i de les Tecnologies de la UNESCO

El 19 d’octubre del 2005, la 33a Conferéncia Gene-
ral de la UNESCO, reunida a Paris, va aprovar per
unanimitat la Declaracié Universal sobre Bioética i
Drets Humans. Aquest article explica els antecedents
i el desenvolupament de la Declaracié i analitza algu-
nes de les seves implicacions, juntament amb la seva
possible repercussié.

D’enca de la seva fundacid, la UNESCO s’ha pre-
ocupat per les qiiestions morals relacionades amb la
cieéncia, sobretot des de la decada de 1970, en que
Iaparicié de les ciencies de la vida, va portar a la revi-
si6 internacional de les qiiestions bio¢tiques. Aquest
enfocament global de la biottica es va institucionalit-
zar el 1993 amb la creacié del Comite Internacional
de Bioe¢tica (CIB) amb un programa de treball i un
pressupost per a activitats internacionals. Aquest pro-
grama es va ampliar el 1998 amb la fundacié per part
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I'Etica del Coneixement Cientific i la Tecnologia
(COMEST), que s’ocupa d’altres ambits de I’¢tica
aplicada, com ara I'¢tica del medi ambient, I'¢tica de
la ciencia i I'¢tica de la tecnologia. D’altra banda, des
del 2002, la UNESCO ha coordinat les activitats
d’organismes internacionals en 'ambit de la bio¢tica
per mitja del Comite Interinstitucional sobre Biogti-
ca de les Nacions Unides. Aquell mateix any, els 191
estats membres van decidir que '¢tica havia de ser
una de les prioritats de 'Organitzacid.

Un dels objectius principals del treball de I'¢tica ha
estat el desenvolupament de normatives internacio-
nals. Aixo és particularment important perqué molts
estats membres només disposen d’una infraestructura
de biottica limitada: no tenen experiéncia, programes
educatius, comites de bioetica, marcs juridics ni de-
bat public.

D’altra banda, aspectes com el progrés tecnologic,
el nou coneixement i les seves aplicacions, la nova
diagnosi, les intervencions preventives i terapeuti-
ques, han transformat en gran mesura la medicina i
les ciencies de la vida, aixi com el context de 'atencid
sanitaria, fet que ha donat peu a dilemes bioe¢tics,
tant als paisos més desenvolupats com als que ho es-
tan menys. A més, la rapida divulgacié de la informa-
cié, 'augment del coneixement i la sensibilitzacié del
public general, aixi com el moviment dels drets hu-
mans a tot el mén, fan que els dubtes etics es plante-
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gen ara amb més freqii¢ncia i més obertament. La
bioetica ja no és un interes exclusiu de cientifics, pro-
fessionals de la medicina o autoritats politiques: és un
interes de tota la poblaci6. La malaltia, la discapacitat,
la mort i el patiment sén experiéncies humanes que
més tard o més d’hora acaben afectant tothom.

Aquesta afirmaci6 encara és més evident des d’'una
perspectiva internacional: la globalitzacié ha fet que
no tan sols es divulguin per tot el planeta els avengos
cientifics i tecnologics, sind també els dilemes bio-
etics. Com demostra I'exemple de la clonacié, quan
s’ha desenvolupat una tecnologia nova en un pais,
aquesta s'ha pogut aplicar a altres paisos, encara que
alguns n’hagin volgut prohibir la utilitzacié.

D’altra banda, les qiiestions bio¢tiques poden sorgir
a causa de la desigualtat i la injusticia. Si un medica-
ment eficag contra malalties com la sida, la malaria i la
tuberculosi es pot comprar en alguns paisos, és moral-
ment problematic que hi hagi pacients que morin en
altres paisos per manca de recursos. No es pot accep-
tar que els instituts de recerca i les companyies farma-
céutiques duguin a terme assajos clinics als paisos en
via de desenvolupament sense aplicar les mateixes nor-
mes de consentiment informat i avaluacié de riscos
que s'apliquen als paisos desenvolupats. En definitiva,
el caracter global de la ciéncia i la tecnologia contem-
poranies i el nombre creixent d’equips de recerca amb
integrants de diferents paisos impliquen la necessitat
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d’un enfocament global de la biottica, i aixo és preci-

sament el que la UNESCO vol promoure.

Creacid de consens sobre la bioetica
internacional

En el passat, la UNESCO ha aprovat dues declara-
cions en el camp de la biogtica: la Declaracié Univer-
sal sobre el Genoma Huma i els Drets Humans
(1997) i la Declaracié Internacional sobre les Dades
Genetiques Humanes (2003). Pel que fa al procés
d’elaboracié de la Declaracié Universal sobre Bioetica
i Drets Humans, aquest es va iniciar I'octubre del
2001, quan la Conferéncia General de la UNESCO,
amb el suport de la Taula Rodona de Ministres de Cien-
cia, va convidar el director general de la UNESCO
a preveure la possibilitat de desenvolupar un instru-
ment universal sobre bioetica.

Lestudi de viabilitat preparat pel Comite Interna-
cional de Biottica (CIB) va arribar a la conclusié que
és possible trobar un espai comd per a posicions
bioetiques divergents a partir d’uns principis basics,'
alguns dels quals ja s’havien identificat en anteriors
declaracions. Lestudi també va destacar la necessitat
de desenvolupar un instrument universal perque ac-
tualment les practiques cientifiques evolucionen molt
de pressa i traspassen les fronteres nacionals. Els pai-
sos desenvolupats i els paisos en via de desenvolupa-
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ment han d’aconseguir, en aquest sentit, una amplia
coherencia en les regulacions i les politiques.

L octubre del 2003, la Conferéncia General va
considerar que era convenient establir normes uni-
versals en el camp de la bioetica, va donar un mandat
per presentar una declaracié preliminar en dos anys.
En la reunid, el president frances, Jacques Chirac, va
demanar amb insisténcia un marc normatiu univer-
sal, preferiblement una convencid, que orientés el
progrés de les ciencies de la vida i protegis la integri-
tat i la dignitat dels éssers humans. Labast d’aquest
procés de creaci6 de normes es va ampliar significati-
vament dins d’aquest mandat, ja que les anteriors de-
claracions s’havien centrat en 'ambit especialitzat de
la genetica i la genomica. Quan es va atorgar el nou
mandat, tots els temes pertinents a la bio¢tica es van
posar sobre la taula de negociacié.

Lelaboracié del text es va confiar al CIB, com a
tnic organisme mundial d’experts en bioetica. El
procés subsegiient de preparacid, tenint en compte el
poc temps de que es disposava, la gran varietat de
cultures i tradicions etiques i la naturalesa controver-
tida de moltes qiiestions bioetiques, va tenir quatre
caracteristiques.

a. Elaboracié progressiva
Abans de posar-se a redactar el text preliminar, el
CIB va decidir d’estudiar el conjunt de visions rela-
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cionades amb una possible declaracié. Per explorar
les idees sobre ’abast i estructura, es va consultar a
tots els estats membres per escrit entre el gener i el
marg del 2004, i el mes d’abril el CIB va organitzar
una reuni6 a la qual va convidar organitzacions inter-
governamentals (p. ex. la FAO, ’OMPI, el Consell
d’Europa), ONG (p. ex. WMA, HUGO), comites
nacionals de bioetica (p. ex. del Japd, Corea, Nova
Zelanda, Mexic, la Republica del Congo) i societats
internacionals de bio¢tica. En aquesta fase es va de-
batre si el centre d’atencié s’havia de restringir als és-
sers humans, quins principis bio¢tics fonamentals es
podien determinar i si shavien d’analitzar ambits es-
pecifics d’aplicacié dels principis. Una de les qiies-
tions polemiques en 'elaboracié va ser 'abast de la
bioetica, ja que és evident que arreu del mén existei-
xen diferents concepcions, definicions i histories de
la bioetica. En aquest sentit, es van proposar almenys
tres visions: la bioética esta relacionada amb (1) la
medicina i ’atencié sanitaria, (2) la realitat social,
com ara ’accés a la sanitat, i (3) el medi ambient.
A partir d’aquestes consultes preliminars, el grup de
redacci6 del CIB va arribar a la conclusié que el cen-
tre d’atencié inicial havien de ser els éssers humans
en tant que interlocutors morals, pero al mateix
temps s’havia de reconeixer que els éssers humans te-
nen responsabilitats especials en relacié amb el medi
ambient i la biosfera. També es va posar émfasi en la
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bio¢tica en tant que relacionada principalment amb
la medicina i 'atencié sanitaria, tenint en compte
que les giiestions bioetiques també arriben a la reali-
tat social i ambiental. Finalment, donat que moltes
qiiestions especifiques de la bio¢tica donen peu a
controversies dins dels ambits nacionals i regionals, i
que aquestes controversies no es poden resoldre en
tan poc temps, si és que es poden resoldre (p. ex. I'a-
vortament, ’eutanasia, la recerca amb cel-lules mare),
també es va arribar a la conclusié que els esforcos es
dirigirien a la formulacié de principis que puguin
donar una orientacié d’ambit mundial i en el futur
puguin ajudar a resoldre dilemes biottics especifics.

b. Consultes exhaustives

En la redaccié del text entre I'abril del 2004 i el ge-
ner del 2005, el CIB va fer exhaustives consultes amb
molts interlocutors, i el Comite Interinstitucional so-
bre Bioe¢tica de TONU (UNESCO i, entre altres,
FAO, OMS, OESO, OMPI, OMC, Consell d’Euro-
pa, Comissié Europea) va analitzar els esborranys du-
rant dues reunions. A més es van consultes amb ex-
perts regionals a Buenos Aires i Moscou, consultes
nacionals als Paisos Baixos, I'Iran, Lituania, Turquia,
Corea, Méxic, Indonesia i Portugal. Lagost del 2004,
el CIB va organitzar una sessi6 publica a Paris, a la
qual va convidar representants de diferents perspecti-
ves religioses i espirituals. Finalment, el text prelimi-
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nar es va sotmetre a una segona consulta per escrit
amb tots els estats membres entre 'octubre i el de-
sembre del 2004. A més d’oferir un forum molt inte-
ressant per debatre la futura declaracid, les reunions a
diversos paisos van servir per sensibilitzar sobre el tre-
ball de la UNESCO en I’¢tica i la bioetica, i també
van donar 'oportunitat de reunir-se amb ministres i
altres autoritats amb diferents responsabilitats gover-
namentals.

¢. Procés transparent

Durant 'elaboracié del text, els esborranys, en dife-
rents fases del procés d’elaboracid, es van publicar al
lloc web de la UNESCO. Aixi, doncs, el treball del
grup de redaccié del CIB es va dur a terme de la ma-
nera més publica possible per tal d’afavorir la forma-
cié de consens i la rapida identificacié de totes les
dissensions. Durant la Conferéncia General del
2005, molts estats membres van reconeixer i elogiar
la qualitat del procés de consulta que es va posar en
practica en I'elaboracié de la Declaracié.

d. Experiéncies malltiples

Quan es tracten temes relacionats amb la bioetica en
una organitzacié intergovernamental com la UNESCO,
es déna un vincle entre la ciencia i la politica. Qual-
sevol instrument normatiu ha de reflectir estat de la
qiiestié cientifica i etica, pero al final sha de sotmetre
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a 'aprovacié dels estats membres, que aleshores han
de decidir si el volen adoptar. El text preliminar ela-
borat per experts cientifics independents del CIB es-
tava necessariament sotmes a negociacions politiques
entre els experts governamentals que representaven
els governs dels estats membres, i el resultat ha estat
que la contundeéncia del text definitiu, en alguns as-
pectes, s’ha suavitzat per tal d’aconseguir la maxima
adhesié de tots els governs participants. En aquest
sentit, a fi de facilitar el compromis, la tasca del CIB
independent estava vinculada en una fase ante-
rior amb la dels experts governamentals. Per la seva
banda, el Comite Intergovernamental de Bio¢tica
(CIGB), que consta de 36 estats membres i s’encarre-
ga d’analitzar 'assessorament i les recomanacions del
CIB, va debatre el text preliminar un parell de cops
durant el procés d’elaboracié del CIB. A més, després
que el CIB hagués ultimat el text preliminar, es van
celebrar dues reunions oficials amb experts governa-
mentals de —en principi—tots els estats membres I'a-
bril i el juny del 2006. Els experts governamentals
van arribar a un acord sobre el text preliminar en
I"dltima reunid, perd van incloure algunes esmenes al
text del CIB. La declaraci6, tal com s’ha adoprat,
presenta 'esborrany del CIB amb les esmenes i la
versid final acordada pels experts governamentals.
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Implicacions i repercussid

Es significatiu que tots els 191 estats membres de la
UNESCO poguessin arribar a un acord sobre els
principis bio¢tics importants. La declaracid, tot i no
ser un instrument juridic vinculant, és, per tant, el
primer document internacional de bio¢tica adoptat
per tots els governs. Les ONG han adoptat altres do-
cuments molt influents, com ara la Declaracié d'Hel-
sinki, tot i que, per regla general, aquests documents
no aconsegueixen dels governs el mateix compromis.
També s’ha vist que en fonamentar la Declaracié la
biottica en els drets humans universals, la bioetica
internacional encetara una nova fase de participacié
amb la regulacié i 'aplicacié, i que S'acceptara com a
part del dret internacional. Al final, pot ser que la
nova declaracié sigui el punt de partida d’'una con-
vencié internacional sobre bio¢tica.?

Els objectius de la Declaracié sén multiples, perd
el més important és proporcionar «un marc universal
de principis i procediments que serveixin de guia als
estats en la formulacié de legislacions, politiques o al-
tres instruments en ’ambit de la bioetica» (art. 2a).
Una de les caracteristiques de la bio¢tica actual és
que no es tracta tan sols d’una disciplina académica,
siné que també és un ambit de debat public i del
procés decisori. La Declaracié es dirigeix principal-
ment als estats, perd al mateix temps, com que els
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principis bioetics identificats es basen en els drets hu-
mans i les llibertats fonamentals, tots els individus
participen de la bioetica. Per tant, la declaracié tam-
bé té per objectiu «orientar 'accié d’individus, grups,
comunitats, institucions i empreses, tant ptubliques
com privades» (art. 2).

Leix de la Declaracié es troba en els 15 principis
que s’hi enuncien. Aquests principis determinen les
diferents obligacions i responsabilitats del subjecte
moral («agent moral») en relacié amb les diferents ca-
tegories d’objectes morals («pacients morals»). Els
principis estan ordenats d’acord amb una ampliacié
progressiva de I'abast dels objectes morals: el mateix
ésser huma individual (dignitat humana; benefici i
perjudici; autonomia), altres éssers humans (consen-
timent; intimitat; igualtat), les comunitats humanes
(respecte per la diversitat cultural), la humanitat en
conjunt (solidaritat; responsabilitat social; compartir
beneficis) i tots els éssers vius i el seu entorn (protegir
les generacions futures i proteccié del medi ambient,
la biosfera i la biodiversitat).

Alguns dels principis estan ampliament acceptats
(p. ex. 'autonomia i el consentiment); d’altres s’han
aprovat en anteriors declaracions (p. ex. compartir
beneficis). La novetat en el conjunt de principis de la
nova declaracié és I'equilibri assolit entre les perspec-
tives morals individuals i les col-lectives. En aquest
sentit, la declaracié reconeix tant el principi d’auto-
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nomia (art. 5) com el principi de solidaritat (art. 13).
D’altra banda, el principi de responsabilitat social i
salut (art. 14), Pobjectiu del qual és reorientar el pro-
cés decisori bioetic cap a qiiestions urgents per a
molts paisos (com ara I'accés a una atencié sanitaria
de qualitat i a medicaments essencials, sobretot per a
les dones i els infants, a una alimentacié i una aigua
adequades, la reduccié de la pobresa i 'analfabetis-
me, la millora de les condicions de vida i el medi am-
bient). Finalment, la Declaracié aferma solidament
els principis bioetics en les regles que regeixen la dig-
nitat humana, els drets humans i les llibertats fona-
mentals.

La seccié sobre I'aplicacié dels principis (art. 18 a
21) també és innovadora perqué mostra 'esperit amb
que s’haurien d’aplicar els principis. Demana profes-
sionalisme, honestedat, integritat i transparéncia en
el procés decisori, la creacié de comites d’etica, 'ava-
luacié i la gestié apropiades del risc, i practiques &ti-
ques transnacionals que ajudin a evitar I'explotacié
dels paisos que no disposen d’una infraestructura de
Ietica.

Es molt important observar que el text de la nova
declaracié és més un comengament que no pas la fi
d’un procés d’internacionalitzacié de la bioetica. Per
aix0 s’ha de prestar una especial atencié a I'aplicacié
dels principis i a la divulgacié i la promocié de la De-
claracié. En aquest sentit, la declaracié ha articulat
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diversos compromisos: animar els estats membres
que encara no ho han fet a establir comites de bioeti-
ca, promoure el debat public plural i informat, fo-
mentar 'educacié i la formacié en la bioetica, i adop-
tar les mesures legals corresponents per facilitar la re-
cerca transnacional. Les organitzacions internacionals
com la UNESCO continuaran ajudant els paisos a
desenvolupar una infraestructura de '¢tica per tal
que els éssers humans d’arreu del mén es puguin be-
neficiar dels avengos de la ciencia i la tecnologia dins
d’un marc de respecte pels drets humans i les lliber-
tats fonamentals. El primer esforg es destinara a di-
vulgar la Declaracié per tal que es conegui com una
afirmacié important de la bio¢tica internacional, arti-
culant els principis acceptats mundialment i que no
admeten diferents enfocaments a diferents parts del
mén. No hi ha dubte que, en la practica, les aplica-
cions diferiran en funcié de la cultura, les tradicions i
el context medic, perd aquestes aplicacions s’haurien
de basar en els mateixos principis. D’altra banda, la
UNESCO fomentara les traduccions, com ara aques-
ta traduccié al catala a iniciativa d’Unescocat — Cen-
tre UNESCO de Catalunya i de la Comissié Nacio-
nal Andorrana per a la UNESCO. També es produi-
ran materials complementaris i es distribuiran
materials informatius. El segiient pas sera ajudar els
estats membres a crear i ampliar les capacitats per
tractar les qiiestions bioetiques. Una de les activitats
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se centrara en la creacié de comites nacionals de
biottica, ja que aquests poden assessorar els governs
en materia de recerca i politiques. Per aixd s’ha publi-
cat una serie de guies que aporten indicacions practi-
ques per a la creacié d’aquests comites i la millora
dels seus metodes de treball.? Una altra activitat sera
fomentar 'ensenyament de '¢tica per tal que els jo-
ves cientifics i tecnics aprenguin a integrar '¢tica en
el seu treball cientific. Per aquest motiu, s’han identi-
ficat i descrit els actuals programes docents (arran de
les reunions d’experts de Budapest, Moscou i Split,
amb reunions previstes a la regi6 arab i I'Asia). Tam-
bé es produeixen recursos per donar suport a I'ense-
nyament de |'¢tica, com ara una série de vinyetes in-
terculturals sobre el consentiment informat i un ma-
nual sobre comunicacié a 'aula.* A més, el desembre
del 2005 es va posar en marxa ’'Observatori Mundial
d’Etica que proporciona informacié actualitzada rela-
tiva a experts i entitats (centres, comites i societats)
dels estats membres,’ aixi com descripcions detallades
de programes docents que ofereixen exemples sobre
com es pot organitzar I'ensenyament de la bioetica.
El 2006 s’hi afegira una base de dades sobre legislacié
i normes en I'ambit de la bio¢tica per tal que els res-
ponsables politics disposin de dades concretes sobre
com han regulat i codificat altres estats membres les
qiiestions bioetiques. Aquestes activitats també esti-
mularan la creacié de xarxes d’experts en biogtica per
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tal que la competencia i 'experiencia dels estats
membres es puguin compartir i intercanviar. Aixi,
per exemple, els experts de I’Africa occidental i cen-
tral es van reunir el juliol del 2005 a les Primeres Jor-
nades de Bioetica per debatre I'aplicaci6 de la Decla-
racié, 1 van destacar la necessitat d’introduir cursos
d’¢tica en 'ensenyament universitari, crear platafor-
mes per al debat etic, i comites d’¢tica i augmentar la
col-laboracié en 'ambit de la bioetica.® Un altre
exemple és la conferencia «Letica a tot el mén» que
va tenir lloc el desembre del 2005 a Manila (Filipi-
nes), la qual se centrava en I'intercanvi d’informacié
sobre els programes d’ensenyament de I'¢tica i el de-
bat d’activitats per prestar més atencié a I'etica en l'e-
ducacié dels futurs cientifics i els professionals de I'a-
tencié sanitaria. Aquesta experi¢ncia amb ['¢tica a les
Filipines (que disposa, per exemple, d’'un Comite
Nacional de Bio¢tica) també es pot posar a disposicié
d’altres estats membres.

Aquests exemples mostren com es pot aconseguir
que la gran heterogeneitat d’experiéncies i competen-
cia en biottica als estats membres de la UNESCO si-
gui més productiva, ara que s’ha definit un marc co-
mu de principis etics, a fi de millorar i reforgar la in-
fraestructura ¢tica a tot el mén.
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Nota explicativa sobre I'Observatori

Mundial d’Etica de la UNESCO

HENK TEN HAVE i TEE WEE ANG
Divisié d’Etica de les Ciéncies i de les Tecnologies de la UNESCO

L Observatori Mundial d’Etica (GEObs, de les sigles
en angles) de I'Organitzacié de les Nacions Unides
per a ’'Educacid, la Cieéncia i la Cultura (UNESCO)
és un sistema de bases de dades mundials sobre bio-
etica i altres ambits de I'etica aplicada, com ara I'etica
del medi ambient, 'etica de la ciéncia, I’etica de 'en-
ginyeria i I’¢tica de la tecnologia (http://www.unes-
co.org/shs/ethics/geobs). EIl GEObs, que es va posar
en marxa oficialment a Toquio (Japd) durant la 12a
Sessié del Comite Internacional de Bioetica (CIB) el
desembre del 2005, presenta dades sobre experts en
etica, sobre institucions (departaments i centres uni-
versitaris, comissions, consells i juntes de revisid, i
societats i associacions) i sobre programes d’ensenya-
ment d’etica. T¢ una cobertura mundial i estara dis-
ponible en sis grans llengiies. El seu objectiu és afa-
vorir la creacié d’infraestructures etiques i la coopera-
cié internacional arreu del mén.
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Durant la posada en marxa, es van posar en linia

les segiients bases de dades de GEObs:

Base de dades 1: Experts en ética

Aquesta base de dades compila informacié sobre ex-
perts de I'¢tica de tot el mén. Les dades s’introduei-
xen després de revisar un qiiestionari presentat, en
que s'indiquen les publicacions recents en I’¢tica de
la ciéncia i la tecnologia, la participacié en programes
d’ensenyament i projectes de recerca sobre &tica, i el
nivell i Pexperiencia en el camp de I'¢tica en la for-
maci6 educativa i professional.

Base de dades 2: Institucions d ética

Aquesta base de dades aporta informacié sobre de-
partaments, instituts, centres, comissions, consells,
comites, juntes de revisid, societats, associacions i al-
tres entitats pertinents en 'ambit de I'¢tica de la cien-
cia i la tecnologia. Les institucions de la base de da-
des s’han validat tenint en compte la seva missié i les
seves activitats i publicacions com a confirmacié de
la seva participaci6 activa en el camp de I'¢tica de la
ciéncia i la tecnologia.

Base de dades 3: Programes d'ensenyament de ['etica

Aquesta base de dades consta de descripcions dels
programes d’ensenyament existents que se centren en
la bioetica i I'etica de la ciencia i la tecnologia. Les
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dades es recopilen per mitja de formularis estandar-
ditzats on es detallen, per exemple, els objectius, els
metodes, els plans d’estudi, les publicacions i les ho-
res d’ensenyament.

Actualment s’estan preparant altres bases de dades
del GEObs. Aquestes bases de dades s'implantaran
en fases posteriors i inclouran una quarta base de da-
des, «Legislaci6 i normes relacionades amb I¢ticar,
que és una recopilacié d’exemples i descripcions de
lleis i normes introduides a diversos paisos i institu-
cions de tot el mén.

GEODbs: una fita estrategica

En aquest marc, la posada en marxa de GEObs re-
presenta un pas essencial i estrategic per continuar els
esforcos de la UNESCO. I'Observatori facilitara la
aplicacié de les normes desenvolupades en I'tltima
decada a partir d’un portal que permeti que el con-
sens internacional actual pugui aconseguir d’'una ma-
nera més eficag els objectius d’aquests instruments en
tots els ambits de la societat mundial. També aporta-
ra una tribuna que permetra posar en marxa noves
activitats, ja que les dades contingudes dins de 'Ob-
servatori ajudaran a determinar les infraestructures
d’etica més solides i les més debils arreu del mén.
A més, la distribucié de la competencia etica a tot el
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moén per mitja de les bases de dades del GEObs sera
d’accés obert. Aixo sera molt ttil per als estats mem-
bres que vulguin reforcar la seva infraestructura d’eti-
ca, perd també per a les persones i les institucions
que busquin socis, sobretot als paisos en via de des-
envolupament.

L Observatori esta pensat, com a tal, per ser un va-
lués centre de recursos de referéncia, coordinat, con-
sultiu i comparatiu de les activitats d’etica arreu del
moén. El GEObs també ha de ser una tribuna essen-
cial per promoure les activitats d’¢tica ajudant els es-
tats membres i altres parts interessades a identificar
els experts, crear comites d’¢tica, preparar politiques
informades en 'ambit de I'¢tica i elaborar curricu-
lums docents d’¢tica.

Col-lectivament, les bases de dades «Experts en eti-
ca» i «Institucions d’¢tica» permeten al GEObs de
vincular les necessitats i les demandes especifiques
amb els experts i les institucions corresponents. El
component «Programes d’ensenyament de I'¢tica» de
I'Observatori s’ha situat estrategicament per afavorir i
promoure la col-laboracié en la preparacié dels curri-
culums d’¢tica. Finalment, a partir de la informacié
que es proporcioni dins de la base de dades «Legisla-
c16 1 normes relacionades amb I’¢tica», ’Observatori
estableix una tribuna valuosa per compartir coneixe-
ments i experiéncies del procés decisori i la gestié de
les qiiestions etiques en ciéncia i tecnologia.
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Accés a les bases de dades

Les bases de dades del GEObs s6n de lliure accés en
linia per a tots els estats membres i el public general a
hitp:/fwww.unesco.orglshslethics/geobs.

Tot i que inicialment el GEObs només esta dispo-
nible en poques llengiies, per tal de facilitar 'accessi-
bilitat global el sistema acabara estant disponible
en les sis llengiies oficials de la UNESCO: angles,
arab, frances, espanyol, rus i xines. La Secretaria del
GEObs es troba a la UNESCO, a Paris, i disposa
d’un centre regional de suport a Vilnius (Lituania),
que s’ocupa de la versié en llengua russa. La creacié
d’altres centres regionals per donar suport al GEObs
en les llengiies arab i xinesa esta en marxa.

Els usuaris poden explorar les bases de dades amb
nombrosos criteris de cerca i imprimir o enviar per
correu electronic els resultats de la cerca. A la base de
dades «Experts en &tica», els usuaris hi poden buscar
experts a partir del nom, el pais, la regié, la formacié
professional, les activitats en 'ambit de I'etica, el ti-
pus d’institucié de la qual sén membres, les arees
d’interes en I'¢tica aplicada, 'experieéncia en etica i la
relacié amb la UNESCO. A la base de dades «Insti-
tucions d’¢tica», les cerques es poden fer a partir de
regid, pafs, tipus d’organitzacié (incloent-hi el nivell
d’activitat, la dimensié d’afiliats i la freqiiencia de
reunid, entre altres criteris secundaris), la data de
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fundacid, les arees de I'¢tica aplicada i les activitats.
A la base de dades «Programes d’ensenyament de I'e-
tica, els criteris de cerca possibles sén els segiients:
pais, regi6, nom del docent, facultat, departament o
escola del docent, ciutat de la universitat, formacié
academica dels estudiants, area d’etica, nivell d’en-
senyament universitari, idioma d’ensenyament, nom-
bre d’estudiants matriculats, nombre total d’hores
d’ensenyament, categoria del curs i objectius del pro-
grama, material d’estudi obligatori i temes inclosos
en el pla d’estudis. En totes les bases de dades del
GEODbs, els usuaris també poden utilitzar diverses
opcions de classificacié per a la presentacié dels resul-
tats de la cerca.

Col-laboracié amb el GEObs

Les bases de dades posades en marxa al GEObs sén
el comengament d’un procés continu de construccid
d’una base fiable, exhaustiva i dtil per analitzar el
camp de I'¢tica pel que fa a experts, institucions i ac-
tivitats docents. La Divisié d’Etica de les Ciencies i
de les Tecnologies de la UNESCO anima totes les
parts interessades a participar en 'ampliacié de la in-
formacié de les bases de dades, a aportar els coneixe-
ments propis sobre els ambits que es poden millorar i
a utilitzar la informacié. (Per a més informacié, po-
seu-vos en contacte amb Secretaria del GEObs, Divi-
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si6 d’Etica de les Ciéncies i les Tecnologies de la
UNESCO, 1, rue Miollis, 75732 Paris Cedex 15,

Franga; correu electronic: geobs@unesco.org.)
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DECLARACIO UNIVERSAL
SOBRE BIOETICA
[ DRETS HUMANS

Aprovada per la Conferéncia General de la UNESCO
reunida a Parfs en la seva 33a sessid, 'octubre del 2005




La Conferencia General,

Conscient de la capacitat excepcional que té I'ésser
huma per reflexionar sobre la propia existencia i el
seu entorn, com també per percebre la injusticia, evi-
tar el perill, assumir responsabilitats, buscar la coope-
racié i fer mostra d’un sentit moral que doni expres-
s16 a principis etics,

Ienint en compte els rapids progressos de la cien-
cia i la tecnologia, que afecten cada vegada més la
nostra concepcié de la vida i fins i tot la mateixa vi-
da, i que han comportat un forta demanda perque es
doni una resposta universal als problemes etics que
plantegen aquests progressos,

Reconeixent que els problemes etics suscitats pels
rapids progressos de la ci¢ncia i de les seves aplica-
cions tecnologiques s’Than d’examinar tenint en
compte no només el respecte a la dignitat de la per-
sona humana, sin6 també el respecte universal i 'ob-
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servanca dels drets humans i les llibertats fonamen-
tals,

Resolent que és necessari i convenient que la comu-
nitat internacional estableixi principis universals que
serveixin de fonament per a una resposta de la huma-
nitat als dilemes i les controversies cada vegada més
nombrosos que la ciéncia i la tecnologia plantegen a
especie humana i al medi ambient,

Recordant 1a Declaracié Universal dels Drets Hu-
mans del 10 de desembre del 1948, la Declaracié
Universal sobre el Genoma Huma i els Drets Hu-
mans aprovada per la Conferéncia General de la
UNESCO I'11 de novembre del 1997 i la Declaracié
Internacional sobre les Dades Geneétiques Humanes
aprovada per la Conferéncia General de la UNESCO
el 16 d’octubre del 2003,

Ienint present el Pacte Internacional de Drets Eco-
nomics, Socials 1 Culturals 1 el Pacte Internacional de
Drets Civils i Politics adoptats el 16 de desembre del
1966, la Convencié Internacional de les Nacions
Unides sobre I’Eliminacié de Totes les Formes de
Discriminacié Racial del 21 de desembre del 1965, la
Convencié de les Nacions Unides sobre I'Eliminacié
de totes les Formes de Discriminacié contra la Dona
del 18 de desembre del 1979, la Convencié de les
Nacions Unides sobre els Drets de 'Infant del 20 de
novembre del 1989, el Conveni de les Nacions Uni-
des sobre la Diversitat Biologica del 5 de juny del

36



1992, les Normes Uniformes de les Nacions Unides
sobre la Igualtat d’Oportunitats per a les Persones
amb Discapacitat aprovades per I’Assemblea General
de les Nacions Unides el 1993, la Recomanacié de la
UNESCO sobre la Situacié dels Investigadors Cien-
tifics del 20 de novembre de 1974, la Declaracié de
la UNESCO sobre la Raga i els Prejudicis Racials del
27 de novembre del 1978, la Declaracié de la
UNESCO sobre les Responsabilitats de les Genera-
cions Actuals envers les Generacions Futures del 12
de novembre del 1997, la Declaracié Universal de la
UNESCO sobre la Diversitat Cultural del 2 de no-
vembre del 2001, el Conveni de ’OIT (num. 169)
sobre Pobles Indigenes i Tribals a Paisos Indepen-
dents del 27 de juny del 1989, el Tractat Internacio-
nal sobre els Recursos Fitogenetics per a ’Alimenta-
ci6 i ’Agricultura aprovat per la Conferencia de la
FAO el 3 de novembre del 2001 i vigent des del 29
de juny del 2004, I’Acord sobre els Aspectes dels
Drets de Propietat Intel-lectual Relacionats amb el
Comerg (ADPIC) annex a I’Acord de Marraqueix pel
qual s’estableix 'Organitzacié Mundial del Comerg i
vigent des de I'l de gener del 1995, la Declaracié de
Doha Relativa a ’Acord sobre els ADPIC i la Salut
Publica del 14 de novembre del 2001 i els altres ins-
truments internacionals aprovats per les Nacions
Unides i els seus organismes especialitzats, en parti-
cular 'Organitzacié de les Nacions Unides per a ’'A-
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gricultura i PAlimentacié (FAO) i I'Organitzacié
Mundial de la Salut (OMS),

Ienint presents, aixi mateix, els instruments inter-
nacionals i regionals relatius a la bio¢tica, els quals
comprenen el Conveni per a la Proteccié dels Drets
Humans i la Dignitat de IEsser Huma respecte a les
Aplicacions de la Medicina i la Biologia —Convencié
sobre els Drets Humans i la Biomedicina del Consell
d’Europa, aprovada el 1997 i vigent des del 1999—,
juntament amb els respectius protocols addicionals,
com també les legislacions i les reglamentacions na-
cionals en materia de bioética, els codis de conducta,
les directrius i altres textos internacionals i regionals
sobre bioética, com ara la Declaracié d’Helsinki de
I’Associacié Meédica Mundial sobre els Principis Etics
per a la Recerca Médica amb Subjectes Humans,
aprovada 'any 1964 i esmenada successivament el
1975, el 1983, el 1989, el 19961 el 2000, i les nor-
mes etiques internacionals per a recerca biomedica
amb éssers humans del Consell d’Organitzacions In-
ternacionals de Ciencies Mediques, aprovades 'any
1982 i esmenades el 1993 i el 2002,

Reconeixent que cal entendre aquesta Declaracié de
manera compatible amb el dret internacional i les le-
gislacions nacionals d’acord amb el dret relatiu als
drets humans,

Recordant la Constitucié de la UNESCO aprovada
el 16 de novembre del 1945,
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Considerant que la UNESCO ha de participar en
la definicié de principis universals basats en valors
etics comuns que orientin els progressos cientifics i el
desenvolupament tecnologic i la transformacié social,
per tal de determinar els desafiaments que sorgeixen
en ’ambit de la ciéncia i la tecnologia tenint en
compte la responsabilitat de les generacions actuals
envers les generacions futures, i que les qiiestions de
bioetica, que per forga tenen una dimensié interna-
cional, shan de tractar com un tot, a partir dels prin-
cipis ja establerts a la Declaracié Universal sobre el
Genoma Huma i els Drets Humans i la Declaracié
Internacional sobre les Dades Genétiques Humanes,
i tenint en compte no tan sols el context cientific ac-
tual, sin també I'evolucié que tindra en el futur,

Conscient que els éssers humans formen part inte-
grant de la biosfera i que exerceixen una funcié im-
portant en la proteccié del proisme i d’altres formes
de vida, en particular els animals,

Reconeixent que, gracies a la llibertat de la ciéncia i
la recerca, els progressos cientifics i tecnologics han
aportat i poden aportar grans beneficis a 'especie hu-
mana, per exemple 'augment de I'esperanca de vida i
la millora de la qualitat de vida, i destacant que
aquests progressos sempre han de procurar promoure
el benestar de cada individu, familia, grup o comuni-
tat i de Pespecie humana en conjunt, en el reconeixe-
ment de la dignitat de la persona humana i en el res-
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pecte universal i 'observanga dels drets humans i les
[libertats fonamentals,

Reconeixent que la salut no depén dnicament dels
progressos de la recerca cientifica i tecnologica siné
també de factors psicosocials i culturals,

Reconeixent aixi mateix que les decisions relatives a
les qiiestions etiques relacionades amb la medicina, les
ciencies de la vida i les tecnologies associades poden te-
nir repercussions en els individus, les families, els grups
o les comunitats i en especie humana en conjunt,

Ienint present que la diversitat cultural, font d’in-
tercanvis, innovacid 1 creativitat, és necessaria per a
I'especie humana i, en aquest sentit, constitueix un
patrimoni comu de la humanitat, perd destacant al-
hora que no s’ha d’invocar a costa dels drets humans
i les llibertats fonamentals,

Ienint present també que la identitat d’una perso-
na compren dimensions biologiques, psicologiques,
socials, culturals i espirituals,

Reconeixent que la conducta cientifica i tecnologica
poc ¢tica ha tingut repercussions especials en les co-
munitats indigenes i locals,

Convenguda que la sensibilitat moral i la reflexié
etica haurien de ser part integrant del procés de des-
envolupament cientific i tecnologic i que la bioetica
hauria de desenvolupar un paper predominant en les
decisions que s’han de prendre davant dels problemes
que suscita aquest desenvolupament,
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Considerant que és convenient elaborar nous enfo-
caments de la responsabilitat social per tal de garantir
que el progrés de la ciéncia i la tecnologia contribuei-
xi a la justicia i 'equitat i serveixi I'interes de la hu-
manitat,

Reconeixent que una manera important d’avaluar
les realitats socials 1 d’aconseguir 'equitat consisteix a
prestar atencid a la situacié de la dona,

Destacant la necessitat de reforgar la cooperacié in-
ternacional en I'ambit de la bio¢tica, tenint en comp-
te en particular les necessitats especifiques dels paisos
en via de desenvolupament, les comunitats indigenes
i les poblacions vulnerables,

Considerant que tots els éssers humans, sense cap
mena de distincid, haurien de gaudir de les mateixes
normes ¢tiques elevades en la recerca relativa a la me-
dicina i les ciéncies de la vida,

Proclama els principis segiients i aprova aquesta
Declaracié.
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Disposicions generals

ARTICLE 1
Abast

1. La Declaracié tracta les qiiestions etiques relacio-
nades amb la medicina, les ciencies de la vida i les
tecnologies associades aplicades als éssers humans,
tenint en compte les seves dimensions socials, juri-
diques i ambientals.

2. La Declaracié s’adrega als estats. També imparteix
orientacid, si escau, per a les decisions o practiques
d’individus, grups, comunitats, institucions i em-
preses, tant publiques com privades.

ARTICLE 2

Objectius

Els objectius d’aquesta Declaracié sén:

a) proporcionar un marc universal de principis i pro-
cediments que serveixin de guia als estats en la for-
mulacié de legislacions, politiques o altres instru-
ments en 'ambit de la bioetica;

b) orientar I'accié d’individus, grups, comunitats,
institucions i empreses, tant publiques com priva-
des;

c) promoure el respecte de la dignitat humana i pro-
tegir els drets humans, i vetllar alhora pel respecte
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de la vida dels éssers humans i les llibertats fona-
mentals, de conformitat amb el dret internacional
relatiu als drets humans;

d) reconeixer la importancia de la llibertat de recerca
cientifica i les repercussions beneficioses del desen-
volupament cientific i tecnoldgic, i destacar alhora
la necessitat que aquesta recerca i els consegiients
progressos es duguin a terme en el marc dels prin-
cipis etics enunciats en aquesta Declaracié i que
respectin la dignitat humana, els drets humans i
les llibertats fonamentals;

e) fomentar un dialeg multidisciplinari i pluralista
sobre les qiiestions de biottica entre totes les parts
interessades i dins de la societat en conjunt;

f) promoure un accés equitatiu als avencos de la me-
dicina, la ciéncia i la tecnologia, com també una
circulacié amplia i un aprofitament rapid i com-
partit dels coneixements relatius a aquests avengos
i dels beneficis corresponents, i prestar al mateix
temps una atencid especial a les necessitats dels
paisos en via de desenvolupament;

g) salvaguardar i promoure els interessos de les gene-
racions presents i futures;

h) destacar la importancia de la biodiversitat i la seva
conservacié com a preocupacié comuna de 'espe-
cie humana.
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Principis

En 'ambit d’aquesta Declaracié, quan es tracti de de-
cisions adoptades o de practiques executades per
aquells als quals s’adreca, s’han de respectar els prin-
cipis segiients.

ARTICLE 3
Dignitat humana i drets humans

1. S’ha de respectar plenament la dignitat humana,
els drets humans i les llibertats fonamentals.

2. Els interessos i el benestar de la persona han de te-
nir prioritat respecte a I'interes exclusiu de la cien-
cia o la societat.

ARTICLE 4
Beneficis i efectes nocius

Quan s’apliquen i es fomenten el coneixement cienti-
fic, la practica medica i les tecnologies relacionades,
s’han de potenciar al maxim els beneficis directes i
indirectes per als pacients, els participants en les acti-
vitats de recerca i altres persones implicades, i cal re-
duir al maxim els possibles efectes nocius per a
aquestes persones.
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ARTICLE 5
Autonomia i responsabilitat individual

S’ha de respectar 'autonomia de la persona pel que
fa a la facultat d’adoprar decisions, assumint-ne la
responsabilitat i respectant "autonomia dels altres.
Quant a les persones que no disposen de la capacitat
d’exercir la seva autonomia, sThan de prendre mesu-
res especials per tal de protegir els seus drets i inte-
1essos.

ARTICLE 6
Consentiment

1. Tota intervencié medica preventiva, diagnostica i
terapeutica només s’ha de dur a terme amb el
consentiment previ, lliure i informat de la persona
interessada, basat en la informacié adequada. Si és
necessari, el consentiment ha de ser exprés i la
persona interessada pot revocar-lo en tot moment
i per qualsevol motiu, sense que aixd comporti
per a la persona cap mena de desavantatge ni per-
judici.

2. La recerca cientifica només s’ha de dur a terme
amb el consentiment previ, lliure, exprés i infor-
mat de la persona interessada. La informacié ha de
ser adequada, s’ha de facilitar de forma comprensi-
ble i ha d’incloure les modalitats per a la revocacié
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del consentiment. La persona interessada pot revo-
car el seu consentiment en tot moment i per qual-
sevol motiu, sense que aixo li comporti cap mena
de desavantatge ni perjudici. Les excepcions a
aquest principi només s’han de fer de conformitat
amb les normes etiques i juridiques aprovades pels
estats, de forma compatible amb els principis i dis-
posicions enunciats en aquesta Declaracié, en par-
ticular a l’article 27, i amb el dret internacional re-
latiu als drets humans.

. En els casos corresponents a recerques dutes a ter-
me en un grup de persones o una comunitat, es
pot demanar, a més, 'acord dels representants le-
gals del grup o la comunitat en qiiestié. L'acord
col-lectiu d’'una comunitat o el consentiment d’un
dirigent comunitari o una altra autoritat no ha de
substituir en cap cas el consentiment informat
d’una persona.

ARTICLE 7

Persones sense CdpélCitth])ﬂ" donar

el seu consentiment

De conformitat amb la legislacié nacional, s’ha de
concedir proteccié especial a les persones que no te-
nen capacitat per donar el seu consentiment:

a) l'autoritzacié per procedir a recerques i practiques
mediques sha d’obtenir d’acord amb els interessos
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de la persona interessada i de conformitat amb la
legislacié nacional. Aixd no obstant, la persona in-
teressada hauria d’estar associada, en la mesura que
sigui possible, al procés d’adopcié de la decisi6 de
consentiment, com també al de revocacid;

b) tan sols sThan de dur a terme activitats de recerca
que redundin directament en benefici de la salut
de la persona interessada, quan s’hagi obtingut
l'autoritzacié i s’hagin reunit les condicions de
proteccié prescrites per la llei, i si no hi ha una al-
ternativa de recerca d’eficacia comparable amb
participants en la recerca capagos de donar el seu
consentiment. Les activitats de recerca que no
comportin un possible benefici directe per a la sa-
lut només s’han de dur a terme de manera excep-
cional, amb les restriccions més amplies, i exposar
la persona tinicament a un risc i una coercié mi-
nims i, si sSespera que la recerca redundi en benefi-
ci de la salut d’altres persones de la mateixa cate-
goria, d’acord amb les condicions prescrites per la
llei i de forma compatible amb la proteccié dels
drets humans de la persona. S’ha de respectar la
negativa d’aquestes persones a participar en activi-
tats de recerca.
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ARTICLE 8

Respecte de la vulnerabilitat humana
i la integritat personal

Quan s’apliquen i fomenten el coneixement cientific,
la practica medica i les tecnologies connexes, s’ha de
tenir en compte la vulnerabilitat humana. Els indivi-
dus i grups especialment vulnerables han d’estar pro-
tegits i s’ha de respectar la integritat personal d’a-
quests individus.

ARTICLE 9
Privadesa i confidencialitat

S’ha de respectar la privadesa de les persones interes-
sades i la confidencialitat de la informacié relativa a
aquestes persones. En la mesura que sigui possible,
aquesta informacié no s’ha d’utilitzar ni revelar per a
finalitats que no siguin les que van determinar la seva
recollida o per a les quals es va obtenir el consenti-
ment, de conformitat amb el dret internacional, en
particular el relatiu als drets humans.

ARTICLE 10
Igualtat, justicia i equitar
S’ha de respectar la igualtat fonamental de tots els és-

sers humans en dignitat i drets, de manera que siguin
tractats amb justicia i equitat.
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ARTICLE 11
No discriminacié i no estigmatitzacid

Cap individu o grup no ha de ser sotmes per cap mo-
tiu, en violacié de la dignitat humana, els drets hu-
mans i les llibertats fonamentals, a cap mena de dis-
criminacié o estigmatitzacio.

ARTICLE 12
Respecte de la diversitat cultural i del pluralisme

S’ha de tenir degudament en compte la importancia
de la diversitat cultural i del pluralisme. Aixd no obs-
tant, aquestes consideracions no s’han d’invocar per
atemptar contra la dignitat humana, els drets humans
i les llibertats fonamentals o els principis enunciats en
aquesta Declaracid, ni tampoc per limitar-ne I'abast.

ARTICLE 13
Solidaritat i cooperacid

S’ha de fomentar la solidaritat entre els éssers hu-
mans i la cooperacié internacional amb aquesta fina-
litat.

ARTICLE 14
Responsabilitat social i salut

1. La promocié de la salut i el desenvolupament so-
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cial per als seus pobles és una missié essencial dels

governs, que comparteixen tots els sectors de la so-

cietat.

2. Tenint en compte que gaudir de la millor salut
possible és un dels drets fonamentals de tot ésser
huma sense distincié de raga, religié, ideologia
politica o condicié econdmica o social, els pro-
gressos de la ciéncia i la tecnologia han de fo-
mentar:

a) I'accés a una atencié medica de qualitat i als me-
dicaments essencials, especialment per a la salut
de les dones i els infants, ja que la salut és essen-
cial per a la mateixa vida i sha de considerar un
bé social 1 huma;

b) 'accés a una alimentacié i una aigua adequa-
des;

c) la millora de les condicions de vida i del medi
ambient;

d) la supressié de la marginacié i 'exclusié de per-
sones per qualsevol motiu; i

e) la reduccié de la pobresa i I'analfabetisme.

ARTICLE 15
Aprofitament compartit dels beneficis

1. Els beneficis resultants de tota recerca cientifica i
les seves aplicacions shan de compartir amb la so-
cietat en conjunt i al si de la comunitat internacio-

50



nal, en particular amb els paisos en via de desen-

volupament. Els beneficis que es derivin de I'apli-

caci6 d’aquest principi poden adoptar les formes
segiients:

a) assistencia especial i duradora a les persones i els
grups que hagin participat en l'activitat de re-
cerca i el seu reconeixement;

b) accés a una atencié medica de qualitat;

¢) subministrament de noves modalitats o produc-
tes de diagnostic i terapia obtinguts gracies a la
recerca;

d) suport als serveis de salut;

e) accés als coneixements cientifics i tecnologics;

f) instal-lacions i serveis destinats a crear capacitats
en materia de recerca;

g) altres formes de benefici compatibles amb els
principis enunciats en aquesta Declaracié.

2. Els beneficis no han de constituir incentius inde-
guts per participar en activitats de recerca.

ARTICLE 16
Proteccid de les generacions futures

Cal tenir degudament en compte les repercussions de
les ciencies de la vida en les generacions futures, en
particular en la seva constitucié genetica.
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ARTICLE 17

Proteccié del medi ambient, la biosfera
i la biodiversitat

S’ha de tenir degudament en compte la interconne-
x16 entre els éssers humans 1 les altres formes de vida,
la importancia d’un accés adient als recursos biolo-
gics 1 genetics i la utilitzacié que se’n fa, el respecte
del saber tradicional i la funcié dels éssers humans en
la proteccié del medi ambient, la biosfera i la biodi-
versitat.

Aplicacié dels principis

ARTICLE 18

Adopcié de decisions i tractament de les qiiestions

biotiques

1. S’ha de promoure la professionalitat, ’honestedat,
la integritat i la transparéncia en 'adopcié de deci-
sions, en particular les declaracions de tots els con-
flictes d’interes i 'aprofitament compartit de conei-
xements. S$’ha d’intentar aplicar els millors coneixe-
ments i metodes cientifics disponibles per tractar i
examinar periddicament les giiestions de bio¢tica.

2. Cal establir un dialeg permanent entre les persones i
els professionals interessats i la societat en conjunt.

3. S’han de promoure les possibilitats d’un debat pu-
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blic pluralista i informat, en el qual s’hi expressin
totes les opinions pertinents.

ARTICLE 19

Comites d etica

S’han de crear i promoure, al nivell que correspon-

gui, comites d’etica independents, pluridisciplinaris i

pluralistes, i donar-los suport amb vista a:

a) avaluar els problemes ¢étics, juridics, cientifics i so-
cials pertinents suscitats pels projectes de recerca
relatius als éssers humans;

b) prestar assessorament sobre problemes ¢tics en
contextos clinics;

c) avaluar els progressos de la ciencia i la tecnologia,
formular recomanacions i contribuir a la prepara-
ci6 d’orientacions sobre les qiiestions que entrin
en 'ambit d’aquesta Declaracié;

d) fomentar el debat, I’educacié i la sensibilitzacié
del public sobre la bio¢tica, com també la seva
participacié en aquest ambit.

ARTICLE 20
Avaluacid i gestié de riscos

S’ha de promoure una avaluacié i una gestié apropia-
des dels riscos relacionats amb la medicina, les cien-
cies de la vida i les tecnologies associades.
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ARTICLE 21
Pr[‘lctiques transnacionals

1. Els estats, les institucions publiques i privades i
els professionals associats a activitats transnacio-
nals han d’intentar vetllar perque sigui conforme
als principis enunciats en aquesta Declaracié tota
activitat que entri en el seu ambit i que hagi estat
realitzada, finan¢ada o duta a terme de qualse-
vol altra forma, total o parcialment, en diversos
estats.

2. Quan una activitat de recerca es faci o es dugui a
terme de qualsevol altra forma en un estat o en di-
versos estats ('estat amfitrié o els estats amfitrions)
i estigui finan¢ada per una font ubicada en un al-
tre estat, aquesta activitat s’ha de sotmetre a un ni-
vell apropiat d’examen etic en 'estat amfitrié o els
estats amfitrions, com també en 'estat on estigui
ubicada la font de finangament. Aquest examen
sha de basar en normes etiques i juridiques que si-
guin compatibles amb els principis enunciats en
aquesta Declaracié.

3. Les activitats de recerca transnacionals en materia
de salut han de respondre a les necessitats dels pai-
sos amfitrions i s’ha de reconeixer que és impor-
tant que la investigacié contribueixi a pal-liar els
problemes urgents de salut a tot el mén.

4. Quan es negocia un acord de recerca, shan d’esta-
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blir les condicions de col-laboracié i I'acord sobre
els beneficis de la recerca amb la participacié equi-
tativa de les parts en la negociacié.

5. Els estats han d’adoptar mesures adients en I'ambit
nacional i internacional per tal de lluitar contra el
bioterrorisme, com també contra el trafic il-licit
d’brgans, teixits, mostres, recursos genetics i mate-
rials relacionats amb la genética.

Promocié de la Declaracié

ARTICLE 22
Funcié dels estats

1. Els estats han d’adoptar totes les disposicions ade-
quades, tant de caracter legislatiu com administra-
tiu o d’altra indole, per tal de posar en practica els
principis enunciats en aquesta Declaracié, d’acord
amb el dret internacional relatiu als drets humans.
Aquestes mesures han de rebre el suport d’altres
en els ambits de ’educacié, la formacié i la infor-
macié publica.

2. Els estats han de fomentar la creacié de comites
d’¢tica independents, pluridisciplinaris i pluralis-
tes, tal com disposa l'article 19.
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ARTICLE 23

Educacid, formacié i informacié en materia

de bioctica

1. Per promoure els principis enunciats en aquesta
Declaracié i entendre millor els problemes plante-
jats en 'ambit de I'etica pels progressos de la cien-
cia i la tecnologia, en particular per als joves, els
estats s han d’esforgar no només per fomentar I'e-
ducacié i la formacié sobre bioética en tots els as-
pectes, siné també per estimular els programes
d’informacié i difusié de coneixements sobre la
bioetica.

2. Els estats han d’encoratjar les organitzacions inter-
governamentals internacionals i regionals, com
també les organitzacions no governamentals inter-
nacionals, regionals i nacionals, perque participin
en aquesta tasca.

ARTICLE 24
Cooperacid internacional

1. Els estats han de fomentar la difusié internacional
d’informacié cientifica i estimular la circulacié
lliure i Paprofitament compartit dels coneixements
cientifics i tecnologics.

2. En el context de la cooperacié internacional, els
estats han de promoure la cooperacié cientifica i
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cultural i establir acords bilaterals i multilaterals
que permetin als paisos en via de desenvolupa-
ment crear les capacitats necessaries per participar
en la creacié i 'intercanvi de coneixements cienti-
fics i de les corresponents competéncies tecniques,
com també en I'aprofitament compartit dels seus
beneficis.

. Els estats han de respectar i fomentar la solidaritat

entre ells i també ’han de promoure amb i entre
individus, families, grups i comunitats, i entre
aquests en particular amb els que sén més vulnera-
bles a causa de malalties, discapacitats o altres fac-
tors personals, socials o ambientals, i amb aquells
que tenen uns recursos més limitats.

ARTICLE 25
Activitats de seguiment de la UNESCO

1.

La UNESCO ha de promoure i difondre els prin-
cipis enunciats en aquesta Declaracié. Amb aques-
ta finalitat, la UNESCO ha de sol-licitar 'ajuda
i Passistencia del Comite Intergovernamental
de Bioética (CIGB) i del Comité Internacional de
Bioetica (CIB).

.La UNESCO ha de reiterar la seva voluntat de

tractar la bioetica i de promoure la col-laboracié

entre el CIGB i el CIB.
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Disposicions finals

ARTICLE 26
Interrelacid i complementarietat dels principis

Aquesta Declaracié s’ha d’entendre com un tot i els
principis sThan d’entendre com a complementaris i
relacionats entre si. Cada principi s’ha de considerar
en el context dels altres principis, segons correspon-
gui a les circumstancies.

ARTICLE 27

Limitacions a l'aplicacié dels principis

Si shan d’imposar limitacions a I'aplicacié dels prin-
cipis enunciats en aquesta Declaracié, sha de fer per
llei, en particular les lleis relatives a la seguretat pu-
blica per investigar, descobrir i jutjar delictes, prote-
gir la salut publica i salvaguardar els drets i llibertats
dels altres. Aquesta llei ha de ser compatible amb el
dret internacional relatiu als drets humans.

ARTICLE 28

Excepcid relativa a la interpretacid: actes que
vagin en contra dels drets humans, les llibertats
Jfonamentals i la dignitar humana
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Cap disposicié d’aquesta Declaracié no es pot inter-
pretar que confereix a un estat, grup o individu algun
dret a emprendre activitats o realitzar actes que vagin
en contra dels drets humans, les llibertats fonamen-
tals i la dignitat humana.
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Resolucié 33 C/36 de la Conferéncia
General de la UNESCO sobre de la
Declaracié Universal sobre Bioetica

1 Drets Humans

La Conferencia General,

Havent examinat el document 33 C/22,

Havent decidit en la seva 32a reunié (Resolucié 32
C/24) que l'instrument internacional sobre la bioeti-
ca ha de ser una declaracié, que es presentaria en la
seva 33a reunio,

1. Aprova la Declaracié Universal sobre Bio¢tica i
Drets Humans que figura a 'annex d’aquesta reso-
luciéd;

2. Insta els estats membres a:

a) fer tot el que sigui possible per adoptar mesures,
ja siguin de caracter legislatiu, administratiu o
d’una altra mena, per posar en practica els prin-
cipis enunciats a la Declaracié, de conformitat
amb el dret internacional relatiu als drets hu-
mans; aquestes mesures s haurien de secundar
amb altres en els ambits de '’educacid, la forma-
ci6 i la informacié publica;
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b) comunicar periddicament al director general to-
ta informaci6 util sobre les mesures que hagin
adoptat per aplicar els principis enunciats a la
Declaracid;

c) fomentar 'educacié i la formacié relatives a I'e-
tica en tots els ambits, i estimular els programes
d’informacié i difusié de coneixements sobre la
bioetica;

. Invita el director general a:

a) adoptar les mesures apropiades per vetllar per
I'aplicacié de la Declaracié, aixi com la seva di-
fusié i traducci6 a un gran nombre de llengiies;

b) adoptar les mesures necessaries per tal que el Co-
mité Internacional de Bioética de la UNESCO
(CIB) i el Comite Intergovernamental de Bio-
etica (CIGB) ajudin la UNESCO a fomentar i
difondre els principis que s’hi enuncien;

¢) informar la Conferéncia General, en la seva 34a
reunid, sobre 'aplicacié d’aquesta resolucié.
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El 19 d’octubre del 2005 es va fer un pas important pel futur dels drets
humans quan la Conferéncia General de la UNESCO va aprovar la De-
claracié Universal sobre Bioérica i Drets Humans. Per primera vegada a la
histdria de la bioética, la comunitat internacional es comprometia a res-
pectar i aplicar uns principis étics universals que han d'orientar els pro-
gressos cientifics i el desenvolupament tecnologic.

Aquesta Declaracié respon a una vertadera necessitat a mesura que es mul-
tipliquen prictiques cientifiques i tecnolbgiques que traspassen fronteres i
susciten controversies ériques. En aquest sentir, la Declaracié estableix
unes normes &tiques per a la investigacié relativa a la medicina i les cien-
cies de la vida, i estableix que els progressos de la ciéncia i de les seves apli-
cacions tecnologiques shan de tractar a partir del reconeixement de la dig-
nitat de la persona humana, dels drets humans i les llibertats fonamentals.

Aquesta publicacid pretén concribuir a sensibilitzar el piblic sobre les
qiiestions de bioética, 1 sobre ¢l treball glubal i multidisciplinar dela

UNESCO en aquest camp.
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