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DECLARACAO UNIVERSAL SOBRE O GENOMA HUMANO E OS DIREITOS HUMANOS

Adotada pela Conferéncia Geral da Organiza¢do das Nag¢des Unidas para a Educagao, Ciéncia e
Cultura (UNESCO) na sua 29.7 sessao, a 11 de novembro de 1997.

Endossada pela Assembleia Geral das Na¢8es Unidas na sua resoluc¢do 53/152, de 9 de dezembro
de 1998.

DECLARAGCAO UNIVERSAL SOBRE O GENOMA HUMANO E 0S DIREITOS HUMANOS

A Conferéncia Geral,

Recordando que o Preambulo da Constituicdo da UNESCO refere o “ideal democratico de
dignidade, igualdade e respeito pela pessoa humana”, rejeita qualquer “dogma da
desigualdade das racas e dos homens”, estabelece que “a difusdao da cultura e a
educa¢do da humanidade para a justica, a liberdade e a paz sdo indispensaveis a
dignidade humana e constituem um dever sagrado que todas as nacbes devem cumprir
com espirito de assisténcia mutua”, proclama que “para que a paz subsista devera
assentar na solidariedade intelectual e moral da humanidade” e declara que a
Organizacdo procura promover “mediante a coopera¢do das nacdes do Mundo nos
dominios da educagdo, da ciéncia e da cultura, os objetivos de paz internacional e bem-
estar comum da humanidade, que presidiram a criagdo da Organizacao das Nacdes
Unidas e que a respetiva Carta proclama”,

Recordando solenemente o seu apego aos principios universais de direitos humanos,
afirmados nomeadamente na Declaracao Universal dos Direitos Humanos, de 10 de
dezembro de 1948, e nos dois Pactos Internacionais das NacBes Unidas sobre os
Direitos Econémicos, Sociais e Culturais e sobre os Direitos Civis e Politicos, de 16 de
dezembro de 1966, na Convencdo para a Prevencdo e Repressao do Crime de
Genocidio, das Nac¢des Unidas, de 9 de dezembro de 1948, na Convencao Internacional
sobre a Eliminagao de Todas as Formas de Discrimina¢do Racial, das Nac¢des Unidas, de
21 de dezembro de 1965, na Declaracdo dos Direitos das Pessoas Deficientes Mentais,
das Nacdes Unidas, de 20 de dezembro de 1971, na Declaracdo dos Direitos das
Pessoas Deficientes, das Na¢des Unidas, de 9 de dezembro de 1975, na Convencao
sobre a Eliminacdo de Todas as Formas de Discrimina¢do contra as Mulheres, das
Nacdes Unidas, de 18 de dezembro de 1979, na Declara¢do dos Principios Basicos de
Justica Relativos as Vitimas da Criminalidade e de Abuso de Poder, das Na¢6es Unidas,
de 29 de novembro de 1985, na Convencdo sobre os Direitos da Crianca, das Nacdes
Unidas, de 20 de novembro de 1989, nas Regras Gerais sobre a lIgualdade de

Rua do Vale de Pereiro, n.° 2 | 1269-113 Lisboa - Portugal | Tel. +351 213 820 300 | Fax +351 213 820 301
correio@gddc.pt | www.ministeriopublico.pt




I 1 MINISTERIO PUBLICO
PORTUGAL

PROCURADORIA-GERAL DA REPUBLICA

GABINETE DE DOCUMENTAGAO
E DIREITO COMPARADO

Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia, das Na¢8es Unidas, de 20 de dezembro
de 1993, na Convencdo sobre a Proibicdo do Desenvolvimento, da Producdo e do
Armazenamento das Armas Bacteriolégicas (Bioldgicas) ou Toxicas e sobre a Sua
Destruicdo, de 16 de dezembro de 1971, na Convencdo relativa a Luta Contra a
Discriminacdo no Campo do Ensino, da UNESCO, de 14 de dezembro de 1960, na
Declaracao dos Principios da Cooperacao Cultural Internacional, da UNESCO, de 4 de
novembro de 1966, na Recomendacdo da UNESCO sobre o Estatuto dos Investigadores
Cientificos, de 20 de novembro de 1974, na Declaracdo sobre a Raga e os Preconceitos
Raciais, da UNESCO, de 27 de novembro de 1978, na Convencao n.° 111 da OIT, sobre a
Discriminacdo em matéria de Emprego e Profissao, de 25 de junho de 1958, e na
Conven¢do n.° 169 da OIT, relativa aos Povos Indigenas e Tribais em Paises
Independentes, de 27 de junho de 1989,

Tendo presentes, e sem prejuizo das respetivas disposi¢cbes, 0s instrumentos
internacionais que podem relacionar-se com as aplicacdes da genética na area da
propriedade intelectual, nomeadamente a Convencdo de Berna para a Protecdo das
Obras Literarias e Artisticas, de 9 de setembro de 1886 e a Convencao Universal sobre
Direito de Autor, da UNESCO, de 6 de setembro de 1952, revista em Paris a 24 de julho
de 1971, a Convencao de Paris para a Protecdo da Propriedade Intelectual, de 20 de
marco de 1883, revista em Estocolmo a 14 de julho de 1967, o Tratado de Budapeste
sobre o Reconhecimento Internacional do Depésito de Microrganismos para Efeitos do
Procedimento em Matéria de Patentes, da OMPI, de 28 de abril de 1977, e o Acordo
sobre os Aspetos dos Direitos de Propriedade Intelectual Relacionados com o Comércio
(TRIPS) anexo ao Acordo Que Cria a Organiza¢dao Mundial do Comércio, que entrou em
vigor a 1 de janeiro de 1995,

Tendo também presente a Convencao sobre a Diversidade Biolégica, das Na¢des Unidas,
de 5 de junho de 1992, e destacando a este respeito que o reconhecimento da
diversidade genética da Humanidade ndao pode dar origem a qualquer interpretacdo de
natureza social ou politica que possa por em causa a “dignidade inerente a todos os
membros da familia humana e [0s] seus direitos iguais e inalienaveis”, em conformidade
com o Preambulo da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos,

Recordando as Resolug¢des 22 C/13.1, 23 C/13.1, 24 C/13.1, 25 C/5.2, 25 C/7.3, 27 C/5.15,
28 C/0.12, 28 C/2.1 e 28 C/2.2, que instam a UNESCO a promover e desenvolver estudos
na area da ética, e medidas a adotar na sequéncia dos mesmos, sobre as consequéncias
do progresso cientifico e tecnologico nos dominios da biologia e da genética, no ambito
do respeito pelos direitos humanos e liberdades fundamentais,

Reconhecendo que a investigacdo sobre o genoma humano e suas consequentes
aplicacbes abre amplas perspetivas de progresso ao nivel da melhoria da saude dos
individuos e da Humanidade no seu conjunto, mas sublinhando que tal investigacao
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deve respeitar plenamente a dignidade humana, a liberdade e os direitos humanos,
bem como a proibicdo de todas as formas de discriminacdo com base nas
caracteristicas genéticas,

Proclama os principios seguintes e adota a presente Declaracao.

A. Dignidade humana e genoma humano

Artigo 1.°

O genoma humano tem subjacente a unidade fundamental de todos os membros da
familia humana, bem como o reconhecimento da sua inerente dignidade e diversidade.
Em sentido simbdlico, constitui o patriménio da Humanidade.

Artigo 2.°

a) Todas as pessoas tém direito ao respeito da sua dignidade e dos seus direitos,
independentemente das respetivas caracteristicas genéticas.

b) Essa dignidade impde que os individuos ndo sejam reduzidos as suas
caracteristicas genéticas e que se respeite o caracter Unico de cada um e a sua
diversidade.

Artigo 3.°

O genoma humano, que é por natureza evolutivo, esta sujeito a muta¢fes. Contém
potencialidades que se manifestam de formas diferentes de acordo com o ambiente
natural e social de cada individuo, incluindo o respetivo estado de saude e as respetivas
condi¢des de vida, alimentacao e educacdo.

Artigo 4.°

O genoma humano no seu estado natural ndo deverd dar origem a beneficios
pecuniarios.
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B. Direitos das pessoas em causa

Artigo 5.°

a) A investigacdo, o tratamento ou o diagndstico que afetem o genoma de um
individuo sé deverdo ser levados a cabo depois de uma avaliagdo rigorosa e
prévia dos potenciais riscos e beneficios associados e caso se encontrem
preenchidos todos os requisitos impostos pela legislacdo interna.

b) Em todos os casos, sera obtido o consentimento prévio, livre e informado da
pessoa em questdo. Se esta Ultima ndo estiver em condi¢des de prestar
consentimento, sera obtido o consentimento ou a autoriza¢cdo da forma prescrita
por lei e orientada pelo interesse superior da pessoa.

c) Deve ser respeitado o direito de cada individuo a decidir se quer ou nao ser
informado dos resultados de um exame genético e suas consequéncias.

d) No caso das investigacfes, os protocolos de investigacao serao, além disso,
objeto de uma avaliacdo prévia em conformidade com as pertinentes normas ou
diretrizes nacionais e internacionais sobre a matéria.

e) Caso, nos termos da lei, a pessoa careca de capacidade para prestar
consentimento, a investigacao que afete o seu genoma so6 pode ser levada a cabo
em beneficio direto da sua saude, e sem prejuizo da autorizacao e das medidas
de protecdo estabelecidas por lei. A investigacdo que nao se espere vir a resultar
num beneficio direto para a saude sé pode ser levada a cabo a titulo excecional,
com a maxima contencdo, expondo a pessoa unicamente a riscos minimos e
transtornos minimos e caso se destine a resultar em beneficio para a saude de
outras pessoas da mesma faixa etdria ou com as mesmas caracteristicas
genéticas, sem prejuizo das condi¢cdes estabelecidas por lei, e desde que tal
investigacdo seja compativel com a protecao dos direitos humanos da pessoa.

Artigo 6.°

Nenhuma pessoa sera sujeita a discriminacdo com base nas caracteristicas genéticas
que tenha como objetivo ou como efeito atentar contra os direitos humanos, as
liberdades fundamentais e a dignidade humana.
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Artigo 7.°

Devera respeitar-se o sigilo, nas condicdes estabelecidas por lei, dos dados genéticos
associados a uma pessoa identificavel e armazenados ou processados para fins de
investigacdo ou para qualquer outro fim.

Artigo 8.°

Toda a pessoa tem direito, em conformidade com o direito internacional e nacional, a
uma justa reparacao de quaisquer danos sofridos cuja causa direta e determinante
tenha sido uma intervenc¢ao que haja afetado o seu genoma.

Artigo 9.°

A fim de proteger os direitos humanos e liberdades fundamentais, as restricbes aos
principios do consentimento e do sigilo tém de ser fixadas por lei, por razdes imperiosas
e dentro dos limites estabelecidos pelo direito internacional publico e pelas normas
internacionais de direitos humanos.

C. Investigacao na area do genoma humano

Artigo 10.°

Nenhuma investigacdo na area do genoma humano ou respetivas aplicacdes, em
particular nas areas da biologia, da genética e da medicina, deve prevalecer sobre o
respeito pelos direitos humanos, pelas liberdades fundamentais e pela dignidade das
pessoas ou, se for caso disso, dos grupos de pessoas.

Artigo 11.°

As praticas que sejam contrarias a dignidade humana, como a clonagem de seres
humanos para fins reprodutivos, ndo serdao permitidas. Os Estados e as organizacdes
internacionais competentes sdo convidados a cooperar na identificacdo de tais praticas
e na adogao, a nivel nacional ou internacional, das medidas necessarias para garantir o
respeito dos principios enunciados na presente Declaragao.
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Artigo 12.°

a) Os beneficios dos progressos nas areas da biologia, da genética e da medicina,
relativos ao genoma humano, serdo postos a disposicdo de todos, tendo
devidamente em conta a dignidade e os direitos humanos de cada pessoa.

b) A liberdade de investigacdo, que é necessaria para o progresso do
conhecimento, faz parte integrante da liberdade de pensamento. As aplicacBes
da investigacdo, nomeadamente nas areas da biologia, da genética e da
medicina, relativas ao genoma humano, procurardo aliviar o sofrimento e
melhorar a salde das pessoas e da Humanidade no seu conjunto.

D. Condi¢des para o exercicio da atividade cientifica

Artigo 13.°

As responsabilidades inerentes as atividades dos investigadores, incluindo o rigor, a
prudéncia, a honestidade intelectual e a integridade na realizacdo das investigacdes,
bem como na apresentacdo e utilizacdo das suas conclusdes, devem ser objeto de
particular aten¢do no ambito das investigacdes sobre o genoma humano, devido as
suas implicacdes éticas e sociais. Os responsaveis pela definicdo de politicas cientificas
publicas e privadas tém também particulares responsabilidades neste dominio.

Artigo 14.°

Os Estados devem adotar medidas adequadas para fomentar as condi¢fes intelectuais
e materiais favoraveis a liberdade na realizacdo de investigacdes sobre o genoma
humano e ter em conta as implica¢Bes éticas, juridicas, sociais e econdmicas de tais
investigacGes, com base nos principios enunciados na presente Declaracao.

Artigo 15.°

Os Estados devem tomar providéncias adequadas para proporcionar um
enquadramento favoravel ao livre exercicio da investigacdo sobre o genoma humano
tendo devidamente em conta os principios enunciados na presente Declarag¢ao, a fim de
salvaguardar o respeito pelos direitos humanos, liberdades fundamentais e dignidade
humana e proteger a saude publica. Devem tentar assegurar-se de que os resultados
das investiga¢des ndo sdo utilizados para fins nao pacificos.
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Artigo 16.°

Os Estados devem reconhecer o valor da promocdo, a varios niveis e conforme
necessario, do estabelecimento de comités de ética independentes, multidisciplinares e
pluralistas, a fim de estudar as questdes éticas, juridicas e sociais suscitadas pelas
investigacBes sobre o genoma humano e suas aplicacdes.

E. Solidariedade e cooperacao internacional

Artigo 17.°

Os Estados devem respeitar e promover a pratica da solidariedade para com individuos,
familias e grupos da popula¢do que estejam particularmente vulneraveis ou sejam
afetados por doenca ou deficiéncia de natureza genética. Devem fomentar,
nomeadamente, a investigacdo sobre a identificacdo, preven¢do e tratamento das
doencas de origem genética e influenciadas por fatores genéticos, em particular
doencas raras, bem como doencas endémicas que afetem uma parte consideravel da
populacdo mundial.

Artigo 18.°

Os Estados devem envidar todos os esforcos, tendo devida e adequadamente em conta
os principios consagrados na presente Declaracao, para continuar a fomentar a difusao,
a nivel internacional, de conhecimentos cientificos relativos ao genoma humano, a
diversidade humana e a investigacdo na area da genética e, a este respeito, para
promover a cooperacao cientifica e cultural, particularmente entre paises
industrializados e paises em vias de desenvolvimento.

Artigo 19.°

a) No ambito da cooperacdo internacional com os paises em vias de
desenvolvimento, os Estados devem tentar fomentar a adocao de medidas que
permitam:

(i) Que se proceda a uma avaliagdo dos riscos e beneficios das
investigacBes sobre o genoma humano e que se previnam os abusos;

(i) Que se desenvolva e reforce a capacidade dos paises em vias de
desenvolvimento para levar a cabo investigacbes na area da biologia
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humana e da genética, tendo em consideracdo os seus problemas
especificos;

(iii) Que os paises em vias de desenvolvimento beneficiem dos resultados
da investigacdo cientifica e tecnolégica, para que a sua utilizacdo em prol
do progresso econdmico e social possa ser benéfica para todos;

(iv) Que se promova o livre intercambio de conhecimentos cientificos e de
informacdo nas areas da biologia, da genética e da medicina.

b) As organizacBes internacionais competentes devem apoiar e promover as
iniciativas tomadas pelos Estados para os fins acima referidos.

F. Promocgao dos principios consagrados na Declarac¢ao

Artigo 20.°

Os Estados devem tomar medidas adequadas para promover os principios consagrados
na Declaracdo, através da educacdo e de outros meios pertinentes, nomeadamente
mediante a realizacdo de atividades de investigacdo e formacdo em areas
interdisciplinares e a promog¢ado da educa¢do em matéria de bioética, a todos os niveis,
em particular para os responsaveis pelas politicas cientificas.

Artigo 21.°

Os Estados devem tomar medidas apropriadas para promover outras formas de
investigacao, formacao e divulgacdo de informacdao que fomentem a sensibilizacdo da
sociedade e de todos os seus membros para as suas responsabilidades associadas as
questdes fundamentais relativas a defesa da dignidade humana que podem ser
suscitadas pela investigacdo na area da biologia, da genética e da medicina, e suas
aplicacdes. Devem também tentar facilitar uma discussao aberta, a nivel internacional,
sobre esta matéria, garantindo a livre expressao de diversas opinides socioculturais,
religiosas e filoséficas.
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G. Aplicacao da Declaragao

Artigo 22.°

Os Estados devem envidar todos os esfor¢os para promover os principios consagrados
na presente Declaragdo e devem promover a sua aplicacdo, através de todas as
medidas adequadas.

Artigo 23.°

Os Estados devem adotar medidas apropriadas com vista a promover, através da
educacdo, formacdo e divulgacdo de informacdo, o respeito pelos principios acima
mencionados e fomentar o seu reconhecimento e efetiva aplicacao. Os Estados devem
também encorajar os intercambios e a criacdo de redes entre os comités independentes
de ética, a medida que os mesmos forem sendo estabelecidos, a fim de fomentar a sua
plena colaboracao.

Artigo 24.°

O Comité Internacional de Bioética da UNESCO deve contribuir para a divulgacao dos
principios consagrados na presente Declaragao e para o aprofundamento do estudo das
questdes suscitadas pelas suas aplicacdes e pela evolu¢dao das tecnologias em causa.
Deve organizar consultas apropriadas com as partes interessadas, tais como grupos
vulneraveis. Deve formular recomendag¢des, em conformidade com os procedimentos
estatutarios da UNESCO, dirigidas a Conferéncia Geral, e dar parecer quanto ao
seguimento a dar a presente Declaracdo, em particular no que diz respeito a
identificacdo de praticas que possam ser contrarias a dignidade humana, como as
intervenc¢des na linha germinal.

Artigo 25.°

Nenhuma disposi¢cdao da presente Declaracdo pode ser interpretada no sentido de
implicar, para qualquer Estado, grupo ou individuo, o direito de se envolver em
qualquer atividade ou de praticar qualquer ato contrario aos direitos humanos e
liberdades fundamentais, e nomeadamente aos principios consagrados na presente
Declaracao.



