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Declaracién universal sobre Bioética y Derechos Humanos

LA CONFERENCIA (GENERAL,

ConscIeNTE de la excepcional capacidad que posee el ser humano
para reflexionar sobre su propia existencia y su entorno, asi como para
percibir la injusticia, evitar el peligro, asumir responsabilidades, buscar
la cooperacién y dar muestras de un sentido moral que de expresién a
principios éticos,

TENIENDO EN CUENTA los rdpidos adelantos de la ciencia y la tecno-
logfa, que afectan cada vez mds a nuestra concepcién de la vida y a la
vida propiamente dicha, y que han traido consigo una fuerte demanda
para que se dé una respuesta universal a los problemas éticos que plan-
tean esos adelantos, [...]

Procrama los siguientes principios y aprueba la presente Declaracion.

Consideraciones iniciales

La DUBDH adoptada por la Unesco para completar —en lo que se refiere al
impacto de la biotecnologia y la biomedicina en los seres humanos y el medio
ambiente— la Declaracién Universal de Derechos Humanos de 1948, tiene
como objetivo «Proporcionar un marco universal de principios y procedimien-
tos que sirvan de gufa a los Estados en la formulacién de legislaciones, politicas
u otros instrumentos en el dmbito de la bioética» y hace un especial énfasis en
el andlisis del concepto de dignidad humana en relacién con la bioética. Es
sabido que la Declaracién constituye el resultado de un esfuerzo comun largo
y sostenido en el que han participado diferentes actores y se entiende que es
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el comienzo de un largo proceso destinado a implementar y aplicar los princi-
pios que define: por ello ahora se pretende llevar a cabo una lectura que ponga
de manifiesto las cuestiones especificas de las personas con discapacidad'y, te-
niendo en cuenta lo establecido de forma concordante en la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), de las NNUU, apun-
tar posibles soluciones y especificidades. Asi, con ocasién del Dia Internacio-
nal de las Personas con Discapacidad y a los veinte afios de la creacién de la
Unidad de Bioética de la Unesco, es constatable la conveniencia y la necesidad
de identificar y establecer las pautas de su implementacién en el campo de la
discapacidad.

La tarea de difusién y adaptaciéon de los contenidos de la DUBDH es de
alcance crucial para la Unesco, por ello el presente informe se ha enfocado al
andlisis detallado de cada uno de los articulos de la Declaracién valorando sus
aportaciones desde el punto de vista de su contribucién al tratamiento y la re-
solucién de las cuestiones derivadas de la discapacidad a la luz de los principios
bioéticos, y, desde este prisma, trataremos de mostrar cémo deberfa implemen-
tarse su lectura en consonancia con lo establecido en la ya citada CDPD.

Conviene senalar que la DUBDH es anterior a la CDPD, que introdujo
cambios muy significativos en la comprensién del mismo concepto de disca-
pacidad y en las acciones que debian tomarse para garantizar la dignidad y el
goce de los derechos humanos y libertades fundamentales de las personas con
discapacidad.” Se ha producido un verdadero cambio de paradigma al basar en
los Derechos Humanos el tratamiento de las cuestiones de la discapacidad, a la
luz de ambos instrumentos internacionales.

Para el andlisis de la DUBDH desde la perspectiva de la discapacidad re-
sulta conveniente tomar en consideracién la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIE 2001) de la Organiza-
cién Mundial de la Salud (OMS), que, en relacién con la clasificacién prece-
dente (CIDDM, 1980), aporta un profundo cambio conceptual, al pasar de
una clasificacién de las enfermedades a una clasificacién de componentes de
salud. Es especialmente relevante la diferenciacién que establece entre el fun-
cionamiento y la discapacidad (funciones y estructuras corporales y activida-
des y participacién), y los factores contextuales (ambientales y personales), asi

' El término «discapacidad» es el utilizado en la CDPD, aunque es discutido por algunos colectivos de
personas afectadas, quienes prefieren hablar de «capacidades diferenciadas» o «diversidad funcional».
* Actualmente ya la han firmado 147 paises y ratificado 97, lo que ha obligado a adaptar las normas nacio-
nales a dichos preceptos. Este aspecto es juridicamente relevante ya que sélo obliga a los estados que
lo han firmado y ratificado. www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=631 (consulta: 13.9.2013).
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como su concepcidn de la discapacidad como el «resultado de una compleja
relacién entre la condicién de salud de una persona y sus factores personales y
los factores externos que representan las circunstancias en las que vive esa per-
sona». Ademds, proporciona una descripcion de situaciones relacionadas con
el funcionamiento humano y sus restricciones que consideramos deben tenerse
en cuenta en los andlisis éticos. Asimismo, se han tenido en cuenta para elabo-
rar este informe la Convencidn sobre los Derechos del Nifio (CDN) y los re-
sultados sobre la situacién a nivel mundial y las propuestas de medidas y accio-

nes del Informe Mundial de la Discapacidad (IMD, 2011).

Disposiciones generales

Articulo 1. Alcance

1. La Declaracidn trata de las cuestiones éticas relacionadas con la me-
dicina, las ciencias de la vida y las tecnologias conexas aplicadas a los
seres humanos, teniendo en cuenta sus dimensiones sociales, juridi-
cas y ambientales.

2. La Declaracién va dirigida a los Estados. Imparte también orienta-
cién, cuando procede, para las decisiones o practicas de individuos,
grupos, comunidades, instituciones y empresas, publicas y privadas.

Consideraciones

El articulo 1 determina el alcance de la Declaracién por referencia al elemento
material sobre el que recaen los principios instaurados, a saber: «las cuestiones
éticas relacionadas con la medicina, las ciencias de la vida y las tecnologias
conexas aplicadas a los seres humanos», y se hace, ademds, «teniendo en cuenta
sus dimensiones sociales, juridicas y ambientales». Dado que la Declaracién se
encamina a definir esas pautas comunes acordes con el respeto y la promocién
de los derechos humanos reconocidos, constituye una cuestién prioritaria de-
terminar a quién va dirigida: en primer lugar a los Estados, como actores que
son del ordenamiento juridico internacional, y, asimismo, a los individuos,
grupos, comunidades, instituciones y empresas; lo que constituye una men-
cién importante, ya que estdn llamados todos a participar y a generar proce-
sos de toma de decisiones transparentes que colaboren para lograr los consensos
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necesarios, al amparo de los principios de la Declaracién. De esta forma, el
texto de la Unesco se hace eco de la creciente sensibilizacién social que se ha
ido desarrollando en las tltimas décadas sobre las cuestiones relacionadas con
politicas en las que la participacién publica constituye un importante reto.

Es preciso tener presente que el nimero de personas con discapacidad es
importante. Segin los datos del Informe Mundial sobre la Salud (IMD) elabo-
rado por la OMS y el Banco Mundial se estima que mds de 1.000 millones de
personas viven con algin tipo de discapacidad (15% de la poblacién mundial).
La Encuesta Mundial de Salud sefala que, del total estimado de personas con
discapacidad, 110 millones (2,2%) tienen dificultades muy significativas de fun-
cionamiento y la Carga Mundial de Morbilidad cifra en 190 millones (3,8%)
las personas con una discapacidad grave. Estas cifras siguen creciendo debido
al envejecimiento de la poblacién y al incremento global de los problemas cré-
nicos de salud.

También debe considerarse la manera desproporcionada que la discapaci-
dad afecta a las poblaciones vulnerables, como muestran los resultados de la
Encuesta Mundial de Salud, y, ademds, se debe tener en cuenta los obstdculos
que contribuyen a las desventajas que experimentan las personas con discapa-
cidad que, segtn el IMD, se concretan en: peores resultados sanitarios y acadé-
micos; menor participacién econdmica; tasas mds altas de pobreza; mayor de-
pendencia y participacién limitada.

La CDPD reconoce que la discapacidad es un concepto que evoluciona y
que resulta de la interaccién entre las personas con discapacidad y las barreras
debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacién plena y efectiva en
la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds. Sin embargo, como
precisa el articulo 1 de la citada Convencidn, las personas con discapacidad in-
cluyen aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o senso-
riales a largo plazo, lo que significa una diversidad de personas con discapaci-
dad que impide efectuar un tratamiento homogéneo y exige, por el contrario,
una consideracién personalizada.

Al tratar los aspectos éticos y de derechos humanos de las personas con dis-
capacidad, deben sefialarse dos conceptos basicos que establece la CDPD:

* La discriminacién por motivos de discapacidad que se produce ante cual-
quier distincidn, exclusién o restriccién por motivos de discapacidad
que tenga el propdsito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el
reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales en los dmbitos poli-
tico, econdmico, social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las
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formas de discriminacién, entre ellas, la denegacién de ajustes razona-
bles (art. 2).

* Los ajustes razonables, que define como las modificaciones y adaptaciones

necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o
indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las
personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condicio-
nes con las demds, de todos los derechos humanos y libertades funda-
mentales (art. 2).

Propuestas

I.I.

I.2.

Las personas con discapacidad reivindican que se haga hincapié en que
son ellas las titulares de los derechos reconocidos y que se supere la con-
cepcién que los objetualiza y los hace dependientes, avanzando asi en su
plena autonomia.

Las entidades y organizaciones representantes de personas con discapa-
cidad y las que agrupan a sus padres o tutores, en caso de menores o de
personas que tienen dificultades para ejercer su autonomia, deben ser igual-
mente destinatarias de la Declaracién y tener un papel destacado en su
aplicacién y, por ello, deberfa hacerse una referencia explicita como desti-
natarias de la DUBDH.

Articulo 2. Objetivos
Los objetivos de la presente Declaracién son:

d) reconocer la importancia de la libertad de investigacién cientifica y

a) proporcionar un marco universal de principios y procedimientos que

b) orientar la accién de individuos, grupos, comunidades, instituciones

¢) promover el respeto de la dignidad humana y proteger los derechos

sirvan de guia a los Estados en la formulacién de legislaciones, poli-
ticas u otros instrumentos en el dmbito de la Bioética;

y empresas, publicas y privadas;
humanos, velando por el respeto de la vida de los seres humanos y las
libertades fundamentales, de conformidad con el derecho interna-

cional relativo a los derechos humanos;

las repercusiones beneficiosas del desarrollo cientifico y tecnolégico,
destacando al mismo tiempo la necesidad de que esa investigacién y
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los consiguientes adelantos se realicen en el marco de los principios
éticos enunciados en esta Declaracién y respeten la dignidad huma-
na, los derechos humanos y las libertades fundamentales;

¢) fomentar un didlogo multidisciplinario y pluralista sobre las cuestio-
nes de bioética entre todas las partes interesadas y dentro de la socie-
dad en su conjunto;

/) promover un acceso equitativo a los adelantos de la medicina, la cien-
cia y la tecnologfa, asi como la mds amplia circulacién posible y un
rapido aprovechamiento compartido de los conocimientos relativos
a esos adelantos y de sus correspondientes beneficios, prestando una
especial atencién a las necesidades de los paises en desarrollo;

¢) salvaguardar y promover los intereses de las generaciones presentes y
venideras;

h) destacar la importancia de la biodiversidad y su conservacién como
preocupacién comun de la especie humana.

Consideraciones

La Declaracién fija sus objetivos adoptando perspectivas individuales y co-
lectivas, y va desde la autonomia a la justicia y la solidaridad y responsabili-
dad social, lo que constituye un objetivo novedoso que pone de manifiesto
la amplitud de miras de las perspectivas asumidas. Precisamente en ese énfa-
sis en los aspectos sociales de los problemas bioéticos se incardina este traba-
jo. No hay que olvidar que, aunque el contenido establecido para cada uno
de los principios sea de minimos, los principios reconocidos en la Declara-
cién proporcionan una base comin y un punto de apoyo para conseguir una
bioética global, situada, evolutiva, flexible, capaz de ayudar a la resolucién de
los problemas bioéticos y de promover la equidad y el respeto a los derechos
humanos.

Dado que el nicleo de la discusion para la bioética se centra en el paso de
los principios a las reglas, una vez que la Declaracién nos suministra los prin-
cipios comunes, se tratard de establecer reglas, es decir normas juridicas vincu-
lantes, eficaces y dotadas de sanciones. Para ello, hay que determinar cudles son
los principios aplicables en cada caso concreto, jerarquizarlos y establecer cri-
terios de resolucién de sus conflictos y, partiendo de los principios de la Decla-
racién, llegar a la decision: reglas concretas aplicables a casos concretos.
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Los objetivos y principios de la DUBDH son plenamente aplicables en el
dmbito de la discapacidad, aunque deben enfatizarse algunos aspectos de los
mismos, y para ello deben tenerse en cuenta los principios establecidos de for-
ma especifica para el tratamiento de la discapacidad en la CDPD 'y, asi, reforzar
lo establecido en la DUBDH:

a) el respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida
la libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas;
b) la no discriminacién; c) la participacién e inclusion plenas y efectivas en la
sociedad; d) el respeto por la diferencia y la aceptacién de las personas con disca-
pacidad como parte de la diversidad y la condicién humanas; e) la igualdad de
oportunidades; f) la accesibilidad; g) la igualdad entre el hombre y la mujer; h) el
respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y las ninas con discapaci-
dad y de su derecho a preservar su identidad. La orientacién de la accién debe-
ria afectar explicitamente a las asociaciones y organizaciones de personas con
discapacidad y sus familiares (art. 3 CDPD). Asimismo, ante la falta de datos
rigurosos y comparables sobre la discapacidad y de pruebas objetivas sobre los
programas que funcionan que dificultan la comprensién e impiden la toma de
medidas, deberia senalarse el objetivo de mejorar y sistematizar la recogida y
tratamiento de los datos e incrementar las investigaciones en estos terrenos.

Propuestas

2.1. Adoptar el concepto de discapacidad, que la define como el resultado de
una compleja relacién entre la condicién de salud de una persona y sus
factores personales, y los factores externos que representan las circunstan-
cias en las que vive esta persona. Estas circunstancias pueden dificultar o
impedir la plena y efectiva participacién en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demds.

2.2. Establecer precisiones y concreciones en la aplicacién de la DUBDH en
relacién con las personas con discapacidad, a la luz del conjunto de los ins-
trumentos internacionales, reforzando asi el marco universal de principios.

2.3. Tener en cuenta que la diversidad de las personas con discapacidad impi-
de un trato homogéneo, ya que no todas las personas con discapacidad
tienen las mismas desventajas; por el contrario, ellas mismas exigen una
consideracién particularizada.

2.4. La orientacién de la accidn y la aplicacién de la DUBDH deber incluir la
colaboracién estrecha con las personas con discapacidad y sus asociacio-
nes y organizaciones.
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2.5. Incrementar las investigaciones relacionadas con la obtencién de datos
rigurosos y comparables a nivel internacional sobre la discapacidad y la

2.6.

2.7.

evaluacién objetiva de los programas.

Promover la formacién y capacitacién de los profesionales que trabajan
con personas en los temas relacionados con la dignidad y los derechos y
libertades fundamentales, incluidas las personas con discapacidad.

Con cardcter general, en el campo que nos ocupa, deben conjugarse tres
conceptos:

a)

b)

¢)

Dignidad, autonomia e independencia. El respeto de la dignidad inhe-
rente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las pro-
pias decisiones, y la independencia de las personas.

No discriminacién por motivos de discapacidad que considera que se
produce ante cualquier distincién, exclusién o restriccién por motivos
de discapacidad que tenga el propésito o el efecto de obstaculizar o dejar
sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad de condicio-
nes, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los
dmbitos politico, econédmico, social, cultural, civil o de otro tipo. In-
cluye todas las formas de discriminacién, entre ellas, la denegacién de
ajustes razonables.

Ajustes razonables, que son las modificaciones y adaptaciones necesarias
y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida,
cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las personas
con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con
las demds, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales.

Principios

En el dmbito de la presente Declaracién, tratindose de decisiones adoptadas o
de pricticas ejecutadas por aquellos a quienes va dirigida, se habrdn de respetar

los principios siguientes:

Articulo 3. Dignidad humana y derechos humanos

1. Se habrdn de respetar plenamente la dignidad humana, los derechos
humanos y las libertades fundamentales.

2. Los intereses y el bienestar de la persona deberian tener prioridad con
respecto al interés exclusivo de la ciencia o la sociedad.






