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Streszczenie: Nieosiagalny wczedniej rozkwit badan genetycznych, zwlaszcza po finali-
zacji Projektu Sekwencjonowania Genomu Ludzkiego, stawia wspolczesng nauke, ale
i spoteczenstwo przed nowymi wyzwaniami. Jednym z istotnych jest okreslenie statusu
uzyskiwanych w ramach tych badan informacji genetycznych. Niniejsze badania do-
tycza formulowanego coraz czesciej nakazu wymogu odpowiedzialnosci genetycznej
w kontekscie zadan rodzicielskich. Celem badan bylo wskazanie ptaszczyzn takiej od-
powiedzialnosci i konsekwencji wprowadzania jej w zycie. W badaniach zastosowano
metode naukowy desk research, a wigc analize¢ danych zastanych, z uwzglednieniem
dostepnych dokumentéw, badan i publikacji, oraz ich konfrontacje z normami bioe-
tyki personalistycznej. Osiagniete wyniki potwierdzaja zaréwno zmiane paradygmatu
w podejsciu do zdrowia, jak i powazne konsekwencje stosowania norm okreslanych jako
odpowiedzialno$¢ genetyczna, jesli zostang one zaaplikowane do funkcjonowania rodziny
w zakresie przekazywania zycia, gospodarowania pozyskang informacjg genetyczng czy
zarzgdzania ryzykiem genetycznym.

Slowa kluczowe: odpowiedzialno$¢ genetyczna, status informacji genetycznej, Projekt Sek-
wencjonowania Genomu Ludzkiego, zarzadzanie zdrowiem, odpowiedzialnos¢ repro-
dukcyjna, prawo do (nie)wiedzy

Abstract: The unavailable upsurge in gene research, especially after the completion of The
Human Genome Project, presents new challenges for modern science and society. One
of them is to determine the status of the genetic information obtained from these tests.
The present research deals with the increasingly formulated demand for genetic respon-
sibility in relation to parental tasks. The aim of these studies was to identify the areas
of responsibility and the consequences of their implementation. The studies used the
scientific desk research method, i.e. the analysis of the data found taking into account
the available documents, studies and publications and their comparison with the norms
of personalistic bioethics. The results confirm both a paradigm shift in health and the
serious consequences of applying norms known as genetic responsibility when applied to
the functioning of the family in terms of the transmission of life, the handling of genetic
information or the management of genetic risks.
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Tres$¢: Wstep. 1. Status informacji genetycznej. 1.1. Ekscepcjonalizm genetyczny. 1.2. Ge-
neralizm. 1.3. Kontekstualizm. 2. Zakres genetycznej odpowiedzialnosci. 2.1. Zmiana
paradygmatu: Od prawa do zdrowia do obowiazku gospodarowania zdrowiem. 2.2. Od-
powiedzialno$¢ reprodukcyjna: uniemozliwienie przekazywania ryzyka genetycznego.
2.3. Odpowiedzialnos¢ informacyjna: prawo do ,,genetycznej prywatnosci” contra obowia-
zek publikacji ryzyka genetycznego. 2.4. Samoodpowiedzialnos¢: obowigzek zarzadzania
ryzykiem genetycznym

Wstep

Kiedy w ostatniej dekadzie XX wieku finalizowano Projekt Sekwen-
cjonowania Genomu Ludzkiego, wydawalo sie, ze wiele czasu uplynie,
zanim wiedza o wlasnych danych genetycznych stanie si¢ dostepna dla
przecigtnego cztowieka. Blednos¢ takiego przekonania pokazuje stan
faktyczny pod koniec drugiej dekady XXI wieku. Testy genetyczne
traktowane s3 generalnie jako znaczaca korzys¢ w odniesieniu do
zdrowia, jako forma zrewolucjonizowania terapii wielu zagrazajacych
zdrowiu i zyciu choréb, jako droga do obnizenia kosztow i zwigksze-
nia dostepnosci diagnostyki i terapii.

Ostatni wymiar, czyli zwigkszenie dostgpnosci testéw genetycz-
nych, urzeczywistnia si¢ na naszych oczach, skoro do terminologii
fachowej na state weszly pojecia: ,thousand dollar tests” lub ,,thou-
sand dollar genome™. Réwnoczesénie jednak coraz cze$ciej pisze sie
o mozliwym otwarciu puszki Pandory, o dyskryminacji genetycznej
na bazie precyzyjnie odczytanych danych, czy o testach genetycznych,
ktore uwazane byly za blogostawienstwo, a czym si¢ stang, rozstrzyg-
nie nowa generacja naukowcow i prawnikow. Jaka jest wiec pozycja
testow genetycznych, jaka jest warto$¢ informacji genetycznej jako
takiej, czy potrafimy juz okresli¢ etyczne implikacje powszechnosci

' Por. W.J. DonDORP, G.M.W.R. DE WERT, The ,thousand-dollar genome”: an
ethical exploration, European journal of human genetics, EJHG 21 (2013) Suppl 1,
s. 6-26.
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(wynikow) badan genetycznych, a co za tym idzie, fatwos$ci uzyskania
danych indywidualnych, niewatpliwie wrazliwych? Powyzsze pytania
stajg sie tym bardziej palace, kiedy w przestrzeni publicznej zostaje
z badaniami zwigzane pojecie ,,dyskryminacja”. Swiadomo$¢ takiego
zagrozenia mieli juz autorzy Konwencji Biomedycznej: ,Kazda forma
dyskryminacji skierowana przeciwko danej osobie ze wzgledu na
dziedzictwo genetyczne jest zakazana”’. Podobny w swojej wymowie
jestart. 6 dokumentu UNESCO: ,,Nikt nie powinien, w oparciu o swe
cechy genetyczne, by¢ przedmiotem dyskryminacji, ktorej celem lub
wynikiem byloby naruszenie praw czlowieka, jego podstawowych
wolnosci lub godno$ci™.

Jezeli te jedna niewiadoma polaczymy z druga rzeczywistoscia,
mianowicie z odpowiedzialnoscig rodzicdw za zycie i zdrowie ich
dzieci, to problem jeszcze bardziej si¢ komplikuje. Okazuje si¢ bo-
wiem, ze nie wystarczy sama dobra wola rodzicéw, aby wlasciwie
zadbac¢ o kondycje dziecka, lecz koniecznie trzeba postawic sobie
pytania bardziej fundamentalne, a wiec: pytanie o status informacji
genetycznej dotyczacej naszego dziecka, pytanie o wptyw uzyskanej
wiedzy na dalsze postepowanie z dzieckiem i jego zdrowiem, pytanie
o nowe formy (plaszczyzny) odpowiedzialnos$ci genetycznej, ktdre
zlozone zostajg na barki rodzicow, i wreszcie o oczekiwania spoteczne
dotyczace zdrowia genetycznego, kierowane pod adresem rodzicéw.
W ostatnim przypadku najstarszg forma takich naciskéw spolecznych
jest domaganie si¢ od rodzicow aborcji ze wzgledu na stan zdrowia
w przypadku dziecka, u ktérego zdiagnozowano powazne wady ge-
netyczne, podczas gdy potrzebujg oni raczej wsparcia®.

Probujac rozpisac calg problematyke, odniesiemy sie najpierw
do fundamentalnego pytania o status informacji genetycznych. Od

> Por. M. WITT, Czy jestesmy przygotowani na upowszechnienie nowoczesnych
testow genetycznych?, Diagnostyka Laboratoryjna 53 (2017) nr 1A, s. 7.

> Rapa Eurory, Konwencja o prawach cztowieka i biomedycynie, art. 11.

* UNESCO, Powszechna Deklaracja o Genomie Ludzkim i Prawach Czlowieka.

* Por. Papiez: rodzice chorych dzieci nie potrzebujq aborcji ale pomocy (Vatican
News 2019), w: https://www.vaticannews.va/pl/papiez/news/2019-05/papiez-aborcja-
-eugeniczna.html [dostep 12.05.2022].
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odpowiedzi na to pytanie zaleza bowiem dalsze etapy analizy. Pytamy
bowiem, czy dane genetyczne posiadajg szczegdlny status, a jesli tak,
to skad bierze si¢ taka lub inna ich kwalifikacja. Nie jest to pytanie te-
oretyczne, poniewaz posiada silne implikacje praktyczne, co potwier-
dza nawet haslowa charakterystyka podstawowych stanowisk w tej
kwestii (1). Poznanie nowych mozliwosci i zagrozen, jakie wigzg si¢
z informacjg genetyczng dotyczgca (mojej czy naszej) przyszlosci,
pozwala postawic¢ pytanie o zakres ,,genetycznej odpowiedzialno$ci”
(2), a wigc o rozne wymiary odpowiedzialnosci za uzyskane dane
genetyczne, a takze za wyktadnie tych danych. Gra toczy si¢ bowiem,
z jednej strony, o wspomniane wyzej niedyskryminowanie osoby ze
wzgledu na wyposazenie genetyczne, a wigc dotyczy zobowigzan
moralnych lezacych po stronie podmiotéw indywidualnych i in-
stytucjonalnych, dla ktérych sg to dane ,,pozadane”, ,komercyjnie
atrakcyjne” lub ,,stygmatyzujace”. Z drugiej strony, uzyskane dane
genetyczne powinny mobilizowa¢ do pozytywnej troski o zdrowie
jednostki i spoteczenstwa na poziomie systemu opieki zdrowotnej,
panstwa i ukladéw migedzynarodowych. Taka analiza indywidual-
nych i spolecznych aspektdw odpowiedzialnosci za informacje gene-
tyczne pozwala na wyodrebnienie jej kilku wyraznie sie rysujacych
plaszczyzn.

Nie moze jednak uj$¢ uwadze, ze w kontekscie uzyskanych danych
genetycznych szczegdlna jest pozycja rodzicow wobec informacji
dotyczacych ich dziecka czy dzieci. Ich autonomia dzialania, a da-
lej wynikajgca z niej odpowiedzialnos¢, rozpisuje si¢ zaréwno na
ochrone dziecka przed ewentualng dyskryminacja genetyczna, jak
i na wlasciwe wykorzystanie tych danych, aby optymalnie prowadzic
dziecko zdrowotnie, profilaktycznie i terapeutycznie.

1. Status informacji genetycznej

Powszechna Deklaracja o Genomie Ludzkim zdaje si¢ przyznawac
specjalny status informacji genetycznej, skoro stanowi: ,,Poufnosc
danych genetycznych dotyczgcych osoby podlegajacej identyfikacji
i przechowywanych lub przetwarzanych dla celow badawczych lub
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jakichkolwiek innych, winna by¢ chroniona prawnie”®. Pojawia si¢
jednak podstawowe pytanie: jaka jest podstawa do domagania si¢
ochrony danych genetycznych? Jest to pytanie nie o co innego, jak
o status informacji genetycznej.

Upraszczajac, mozna wyroznic trzy podstawowe stanowiska w po-
dejsciu do statusu informacji genetycznej. Okresla si¢ je jako: ekscep-
cjonalizm, generalizm oraz kontekstualizm’. Pierwsze ze stanowisk
przyznaje informacji genetycznej status wyjatkowosci, drugie optuje
jedynie za potrzeba prawnej regulacji obchodzenia si¢ z danymi gene-
tycznymi, za$ trzecie uzaleznia pozycje wynikow testow genetycznych
od kontekstu ich wystepowania. Warto zbada¢, jakie argumenty
przemawiajg za kazda z opcji.

1.1. Ekscepcjonalizm genetyczny®

Takim mianem okresla si¢ hipoteze, wedtug ktdrej dane genetyczne

posiadajg szczegdlne znaczenie etyczne i spoleczne, a w zwigzku z tym

konieczne jest stosowanie specjalnych $srodkéw ochrony jednostek

(jak doradztwo genetyczne przed testem czy specjalna ochrona da-

nych) przed nieuprawnionym pozyskaniem lub wykorzystaniem

tych informacji. Argumenty za wyjatkowym statusem tych danych,

ktorego echa pobrzmiewaja w przytoczonych wyzej dokumentach,

daja sie sprowadzi¢ do nastepujacych:

« informacja genetyczna nie zmienia si¢ w zyciu indywidualnego
czlowieka;

« zawiera w sobie informacje o ryzyku chorobowym i przepowiada
choroby lezace daleko w przyszlosci;

« powoduje stres psychiczny i moze dac¢ podstawy do dyskryminacji
osoby;

® UNESCO, Powszechna Deklaracja..., art.7.

7 Por. R. KoLLEK, T. LEMKE, Der medizinische Blick in die Zukunft: Gesellschaftliche
Implikationen pridiktiver Gentests, Frankfurt am Main - New York 2008, s. 53-71.

® Por. O. DRYLA, Informacyjny aspekt testow genetycznych: przeglgd zagadnien,
Diametros (2014) nr 42, s. 31-35.
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« jej wykorzystanie moze by¢ wielostronne, a konsekwencje jej wy-
korzystania mogg dotykac nie tylko osoby poddanej testom, lecz
takze jej rodziny i krewnych”.

Mniej wiecej do czasu ogloszenia Powszechnej Deklaracji o Ochro-
nie Genomu Ludzkiego takie stanowisko bylo niekwestionowane
i dlatego znalazlo wyraz w ww. kodyfikacjach. Jednak od konca lat
dziewiecdziesigtych, kiedy niektére testy genetyczne zaczely miec
praktyczne znaczenie, zaczeto kontestowac takie podejscie. Krytyka
tezy o specjalnym statusie informacji genetycznych dotyczyla na
poczatku trudnosci oddzielenia tych danych od informacji niegene-
tycznych w przypadku ograniczenia potencjatu dyskryminacyjnego
testow, a takze umocowania prawnego dla specjalnego statusu pewnej
konkretnej grupy badan diagnostycznych. W efekcie wyksztalcito si¢
kilka dyskutujgcych ze sobg stanowisk.

Korzenie stanowiska ekscepcjonalizmu mozna wskazac najpierw
w podejsciu deterministycznym do danych genetycznych, w swietle
ktérego wszystkie procesy zyciowe ustalane i generowane sg przez
geny'’. Wczesng wersje takiego przekonania mozna znalez¢é w nurcie
eugenicznym z przelomu XIX/XX wieku, ktérego zainteresowanie
kierowalo si¢ zwlaszcza na dziedziczenie inteligencji oraz zachowan,
a swoje gorzkie owoce znalazlo w programach eugenicznych nazi-
zmu. Po II wojnie §wiatowej mozna mowic o kryzysie takiej opcji,
natomiast fazy kolejnego wzmozonego zainteresowania wyznaczaja:
odkrycie struktury DNA (1953), odczytanie kodu genetycznego (1961),
pierwsza eksperymentalna rekombinacja genu (1973), a ostatecznie
Projekt Sekwencjonowania Genomu Ludzkiego (0d 1993). Zwlaszcza
w kontekscie ostatniego projektu niektorzy naukowcy zaczeli glosi¢
teze o mozliwos$ci odkrycia genu lub genow ,,odpowiedzialnych”
za poszczegdlne choroby, co doprowadzilo do poszukiwan ,,genu

® Por. Balancing interests in the use of personal genetic data. Human Genetics
Commission, UK, May 2002 | ELSThub, w: https://elsihub.org/publication/balancing-
-interests-use-personal-genetic-data-human-genetics-commission-uk-may-2002
[dostep 8.04.2022].
' Por. P. WASILEWSK A-ROSZKIEWICZ, Determinizm genetyczny - definicja, historia
i znaczenie dla medycyny i etyki, Etyka 47 (2013), s. 8-17.
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samobdjcy”", agresji, alkoholizmu. Z perspektywy czasu mozna od-
nie$¢ wrazenie, ze przynajmniej czes¢ tych wypowiedzi i obietnic byta
kolportowana w celu podkreslenia roli i znaczenia podejmowanych
badan, a wigc legitymizacji projektu odczytania genomu czlowieka.
Przy takim widzeniu $wiata odczytanie genomu byto konieczne
i niezbedne dla rozwoju gatunku ludzkiego'®. Takg optyke dobrze
oddaje wielokrotnie cytowana wypowiedz odkrywcy DNA, Jamesa
Watsona: ,,We used to think our fate was in the stars. Now we know,
in large measure, our fate is in our genes”"® (Zwykli$my mysle¢, ze
nasz los jest w gwiazdach. Teraz wiemy, w duzej mierze, nasz los jest
w naszych genach).

Uwzglednienie kontekstu historycznego wydaje si¢ konieczne, po-
niewaz pozwala zrozumiec przyczyny wzmocnienia tego stanowiska
i pojawienia si¢ adwersarzy takiego oceniania informacji genetyczne;j.
Kolejne sukcesy w sekwencjonowaniu genomu ludzkiego az do zakon-
czenia Projektu w 2003, doprowadzily do realnego przeszacowania
znaczenia danych genetycznych, a w konsekwencji takze do nowego
widzenia spoteczenstwa i do stworzenia nowej wizji celdéw medycyny,
ktora nie powinna si¢ ogranicza¢ do diagnozy i terapii chorob, lecz
o wiele bardziej powinna skupi¢ sie na optymalizacji zdrowia i oso-
bistego sukcesu zyciowego cztowieka'’. Wskazany powyzej rozwoj
wydarzen i wizji przyszlosci medycyny wyrastaty ze wspdlnych ko-
rzeni genetycznego determinizmu.

Praktyczne znaczenie odpowiedzi na pytanie o status informacji
genetycznej w genetyce cztowieka pojawilo sie szczegdlnie wtedy, gdy
dostepne staly si¢ genetyczne testy predyktywne. Stalo si¢ bowiem
zrozumiale, jak istotne implikacje psychiczne, spoteczne i prawne

't Zob. np. Czy jestesmy zaprogramowani na samobéjstwo?, w: https://portal.abcz-
drowie.pl/czy-jestesmy-zaprogramowanie-na-samobojstwo [dostep 12.05.2022].
' Por. . PETTITT, Sci-fi still influences how society thinks about genes - it’s time we
caught up, w: http://theconversation.com/sci-fi-still-influences-how-society-thinks-
-about-genes-its-time-we-caught-up-57936 [dostep 25.04.2022 r.].

' L. JAROFF, The gene hunt, Time 133 (1989) nr 12, s. 67.

" W jakie$ mierze odzwierciedla takie podejécie ,nowa” definicja zdrowia zapro-
ponowana przez WHO.
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moze mie¢ dostep do ich wynikdw, tak w przypadku badanej osoby,
jak i jej krewnych'®. Sami genetycy zaczeli w tym kontekscie pod-
kresla¢ konieczno$¢ kwalifikowanego poradnictwa genetycznego
przed poddaniem si¢ takiemu testowi. Miatoby ono obja¢ nie tylko
osobe badanag, lecz takze jej rodzing. Natomiast na rodzimym grun-
cie Najwyzsza Izba Kontroli alarmowata juz w 2018 roku w kwestii
braku regulacji prawnych, ktére okreslatyby kompleksowo zasady
wykonywania poradnictwa genetycznego, bankowania materiatu
oraz bezpieczenstwa danych genetycznych'®.

Ponadto trzecim czynnikiem, ktéry posiadat istotne znaczenie
w debacie nad informacja genetyczng, bylo postrzeganie spotecznej
mocy informacji genetycznej. W ostatecznosci wskazywatl on zwrotnie
na deterministyczne przekonania obecne w spoteczenstwie. Badania
pokazuja bowiem, Ze istotne znaczenie ma nie tyle rzeczywista sila
predyktywna testow genetycznych, ile komponenta spoteczna, czyli
jak jest ona interpretowana, wartosciowana i wykorzystywana w spo-
leczenstwie, i w komunikacji medialnej. Wiedza uzyskiwana w testach
jest, jak sie wydaje, odbierana jako pewna, konieczna i uprzywilejo-
wana. Z drugiej strony pojawily si¢ wiec glosy, ze nalezy przewidzie¢
mozliwe (negatywne) konsekwencje szerokiego dostepu do informacji
genetycznej, a w efekcie zaczeto domagac sie regulacji prawnej testow
genetycznych i specjalnej ochrony danych genetycznych. Punktem
odniesienia bylta wiec, w kontekscie spotecznym, mozliwa dyskry-
minacja lub stygmatyzacja os6b (rodzin) ze wzgledu na ,,obcigzenie
genetyczne”. Nie da si¢ zaprzeczy¢, ze taki scenariusz rozwojowy jest
mozliwy, a w przypadku rodzicéw oznaczalby on dyskredytowanie ich
dziecka lub ograniczanie jego spolecznych mozliwosci rozwojowych.

Wszystkie wskazane wyzej tendencje musialy nieodwracalnie
doprowadzi¢ do stanowczej krytyki biologiczno-genetycznego

'* Por. P. MORCINIEC, Medycyna predyktywna, w: A. MuszaLA (red.), Encyklopedia
Bioetyki, Radom 2005, s. 295-299.

' Por. Naywyzsza IzBa KONTROLL, Zatrwazajgce ustalenia NIK w sprawie badan
genetycznych, w: https://www.nik.gov.pl/aktualnosci/nik-o-bezpieczenstwie-badan-
-genetycznych.html [dostep 12.05.2022 r.].
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determinizmu i promujacego go skrajnego ekscepcjonalizmu.
Zbadajmy wiec kolejne stanowiska dotyczace statusu informacji
genetyczne;.

1.2. Generalizm

Tak nazwane stanowisko jest odpowiedzig na tezy ekscepcjonalizmu.
Odczytanie struktury genomu ludzkiego z o wiele mniejszg liczbg
genow niz przypuszczano, doprowadzito do konstatacji, ze zaleznosc¢
miedzy genotypem a fenotypem jest o wiele bardziej ztozona. W wy-
niku badan okazalo sie, iz istotne jest wzajemne oddzialywanie wielu
genow i protein oraz wpltywow srodowiska. Nie ma wiec podstaw dla
specjalnej ochrony informacji genetycznej. Trudno zresztg oddzielic
informacje genetyczng od niegenetycznej, co juz sygnalizowalem
wyzej. Zwolennicy takiego stanowiska podkreslajg, ze zbytnie prze-
akcentowanie znaczenia informacji genetycznej doprowadzi do styg-
matyzacji pacjentéw z chorobami dziedzicznymi. Przeciwdziatajac
takiej tendencji, nalezy raczej doprowadzi¢ do zasadniczych zmian
w systemie stuzby zdrowia, aby nie dochodzilo do dyskryminacji ze
wzgledu na wyposazenie genetyczne.

Grupa Ekspertow Unii Europejskiej wydata w 2004 roku ,,25 Za-
lecen dotyczacych etycznych, prawnych i spolecznych pytan na temat
testow genetycznych”"”. Eksperci stwierdzili, ze dane genetyczne
s3 danymi osobistymi i wrazliwymi, ale specjalne obchodzenie sig¢
z nimi wynika raczej z zastrzezen opinii publicznej i z jej przekonan,
niz z natury tych danych. Nalezy wiec unikac genetycznego ekscep-
cjonalizmu. Wiedza genetyczna nie jest sama w sobie wyjatkowa, lecz
staje sie taka przez spoteczne postrzeganie (psychologiczny problem
opinii publiczne;j).

Doszto wigc do zmiany paradygmatu — wyakcentowano genera-
lizm genetyczny, ktéry utrzymuje, Ze wszystkie informacje o zdrowiu
jednostek posiadajg charakter predyktywny, stad nie ma podstaw

7 J.L. BajALoO, Ethics and Legal Issue of Genetic Testing, EJIFCC 19 (2008) nr 1,
s.79-91L
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do specjalnego statusu danych genetycznych. Takze badania socjo-
logiczne prowadzone na reprezentatywnych grupach spotecznych
pokazatly, ze respondenci nie traktujg testow genetycznych jako czego$
wyjatkowego.

1.3. Kontekstualizm

Uzupelniajgc horyzont stanowisk na temat statusu informacji gene-
tycznej, nalezy odnotowac poglad, Ze: nie jest zawsze jednoznaczne,
jaki subiektywny i obiektywny status posiada konkretny wynik testu
genetycznego, gdyz ten status jest zalezny od kontekstu, w jakim
badania si¢ odbywajg. To stanowisko posiada trzy warianty wypro-
wadzane z tezy podstawowej:

« informacja genetyczna moze zyskac specjalny status w specyficz-
nych okolicznosciach réznigc si¢ od innych wynikéw badan, np.
wyniki testow genetycznych przy zatrudnieniu; te réznice nie we
wszystkich kontekstach s takie same, a tu wazna jest silg predykeji;

« ocena statusu zalezy od tego, jakie nastepstwa posiadajg bada-
nia dla osob, ktérych dotycza; im te nastepstwa sg powazniejsze,
tym bardziej potrzeba wyrazenia swiadomej zgody i specjalnych
regulacji; nalezy odréznic¢ testy w przypadku zdrowych oséb od
tych, ktdre sg przeprowadzane jako diagnostyka dla juz wyste-
pujacej choroby; inaczej nalezy traktowac testy, dla ktorych nie
ma terapii, prewencji i wyleczenia, a jedynie predyktyw; istnienie
skutecznej terapii moze prowadzi¢ do innego wartosciowania te-
stow genetycznych;

« zniwelowanie specjalnego statusu informacji genetycznej rodzi tez
nowe problemy. Rutynowe testy genetyczne zintegrowane z prak-
tyka badan mogg nies¢ ze soba nieprzewidywane konsekwencje,
np. przy niedocenieniu wynikdéw testow w kontekscie rodziny.
Jak wida¢, powstaje problem wtasciwego rozumienia wieloznacz-

nego terminu ,,informacja genetyczna”. Warto pytac, dlaczego i w jaki

sposob informacja genetyczna posiada w komunikacji znaczenie
normatywne.
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Podsumowujac, do utrzymania wydaje si¢ staby ekscepcjonalizm
w wybranych kontekstach, tzn. uznanie, ze testy genetyczne w pew-
nych, ale nie we wszystkich sytuacjach mogg posiadac specjalny status
zalezny wlasnie od danego kontekstu. Zmiana statusu informacji
i testow genetycznych nie jest teza niekwestionowang, natomiast
sama dyskusja jest zlozona i na pewno nie zakonczona. Testy, ktérym
dzi$ przyznaje si¢ specjalny status, mogg bowiem juz jutro nalezec
do rutyny medycznej. Trzeba podkresdli¢, Ze nie jest to dyskusja scisle
akademicka, lecz posiada ona swoje podloze teoriopoznawcze, filo-
zoficzne, jest takze zalezna od kontekstu normatywnego i strategii
politycznych.

W ramach uzupelnienia powyzszej debaty warto odnotowaé
istotng uwage z ,,Opinii na temat etycznych aspektéw badan genetycz-
nych w miejscu pracy”'® (Opinia nr 18) Eksperckiej Grupy Etycznej
Komisji Europejskiej'”: ,,Dane genetyczne sg jednoznacznie wlasnos-
cig osoby, ktdra byta poddana testom, i ktéra by¢ moze zechce zrobic
uzytek ze swojego prawa do niewiedzy na temat swojej genetycznej
konstytucji” (1.12.1).

2. Zakres genetycznej odpowiedzialnosci

U poczatkdw prowadzonych przez mnie analiz tej problematyki,
najistotniejsze wydawalo si¢ wlasciwe wyartykutowanie ,,prawa do
niewiedzy”?’, a takze w jakie$ mierze przeciwdziatanie dyskryminacji
na rynku pracy i ubezpieczen®', obecnie natomiast problem rysuje sie

'* EUROPEAN GROUP ON ETHICS IN SCIENCE AND NEW TECHNOLOGIES TO THE
EuroPEAN COMMISSION, Opinion on the ethical aspects of genetic testing in the
workplace, Luxembourg 2003.

Y N.A.HoLtzMAN, Ethical aspects of genetic testing in the workplace, Community
Genetics 6 (2003) nr 3, s. 136-138.

20" P. MORCINIEC, Prawo do informacji na przyktadzie diagnostyki predyktywnej,
w: P. MORCINIEC, S.L. STADNICZENKO (red.), Urzeczywistnianie praw czlowieka
w XXI wieku. Prawo i etyka, Opole 2004, s. 265-277.

1 Por. P. MORCINIEC, Czy medycyna moze by¢é wyrocznig? Medycyna predyktywna
a etyka, w: K. WoLsza (red.), Wspétczesne dylematy etyczne. Wyktady otwarte
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jako o wiele bardziej ztozony. W Konwencji z Oviedo z 1997 roku*
na ten temat napisano: ,,Testy prognozujace choroby genetyczne albo
testy, ktore mogg stuzy¢ do identyfikacji nosiciela genu odpowie-
dzialnego za chorobe, oraz testy, ktore moga wykry¢ genetyczne
predyspozycje lub podatnos¢ na zachorowanie, moga by¢ przeprowa-
dzone wylacznie dla celéw zdrowotnych albo dla badan naukowych
zwigzanych z celami zdrowotnymi, oraz podlegaja odpowiedniemu
poradnictwu genetycznemu” (art. 12), zasadnie stawiajgc akcent na cel
pozyskiwania danych dotyczacych wyposazenia genetycznego osoby.

W Powszechnej Deklaracji o Genomie Ludzkim?®® zakres zobowig-
zan dotyczacych informacji genetycznej jeszcze rozszerzono (art. 5-9),
przy czym najistotniejsze wydajg si¢ zapisy z art. 5, ktére ze wzgledu
na ich wage zacytuje in extenso:

(a) Badania, leczenie lub diagnozowanie dotyczace genomu
jednostki ludzkiej moga by¢ podejmowane tylko po starannym
uprzednim oszacowaniu potencjalnych zagrozen i korzysci,
przy przestrzeganiu wszelkich innych postanowien prawa
obowigzujacego w danym kraju.

(b) W kazdym przypadku ma by¢ uzyskana uprzednio nieza-
lezna i Swiadoma zgoda zainteresowanej osoby. Jesli osoba ta
nie jest w stanie udzieli¢ zgody, upowaznienie lub zezwolenie
zostang uzyskane w sposob zgodny z prawem z uwzglednie-
niem jej najlepiej pojetego interesu.

(c) Prawo kazdej osoby do decydowania o tym, czy chce by¢
informowana o wynikach badania genetycznego i wyptywa-
jacych stad konsekwencji, musi by¢ uszanowane.

(d) W przypadku badan, raporty beda poddane wczesniejszej
ocenie, zgodnie z krajowymi i miedzynarodowymi normami
lub wytycznymi.

(e) Jesli, zgodnie z prawem, osoba nie jest w stanie wyrazic
zgody, badania nad jej genomem mogg by¢ przeprowadzone
wylacznie dla jej bezposredniej korzysci zdrowotnej, pod

w Centrum Edukacyjnym im. Jana Pawta II w Gliwicach, Opole 2005, s. 93-105.
2 Por. Rada Europy, Konwencja o prawach cztowieka..., art. 12.
»* Por. UNESCO, Powszechna Deklaracja...
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warunkiem uzyskania upowaznien zalecanych przez prawo.
Badania, po ktorych nie mozna spodziewac si¢ bezposrednich
korzysci dla zdrowia, mogg by¢ podejmowane w drodze zu-
pelnego wyjatku, pod warunkiem ograniczenia do minimum
zagrozen i obcigzen danej osoby, o ile na badaniach zyskuja
inne osoby w tej samej grupie wiekowej lub osoby odpowiada-
jace tym samym warunkom genetycznym, z zastrzezeniem, ze
takie badania bedg wykonane w warunkach przewidzianych
prawem i ze beda zgodne z ochrong praw jednostkowych danej
osoby.

W kolejnych artykutach dodano zakaz dyskryminacji genetycz-
nej (art. 6), nakaz prawny ochrony poufnosci danych genetycznych
(art. 7) oraz warunki ograniczenia zasady zgody i poufnosci (art. 9).

Powyzsze zapisy nie tylko potwierdzajg koniecznos¢ odpowie-
dzialnego obchodzenia si¢ z danymi genetycznymi, lecz takze wy-
raznie okreslaja, co si¢ sklada na wlasciwe podejscie do tych danych.
Zbierajac sformulowane w tym dokumencie normy odnoszace si¢ do
odpowiedzialnosci genetycznej, uzyskujemy trzy nakazy:

« Oszacowania zagrozen i korzysci przy badaniach, terapii i diag-
nostyce genetycznej.

o« Uzyskania informed consent osoby zainteresowanej.

o Zabezpieczenia prawa do informacji lub do nie bycia informowa-
nym o wynikach badan, wg decyzji osoby zainteresowane;j.
Odnosi si¢ wrazenie, ze nie jest to pelny katalog zasad bioetycznych

dotyczacych informacji genetycznej. Sprobujmy ten rejestr uzupetnic

o propozycje obecne w literaturze przedmiotu. Inspirujgco, moim

zdaniem, przedstawia si¢ propozycja zawarta w publikacji R. Kollek,

T. Lemke®*, ktdrej autorzy wskazujg na potrzebe uwzglednienia kilku

fundamentalnych zasad (zalozen) w urzeczywistnianiu odpowiedzial-

nosci genetycznej. Autorzy wychodza od potrzeby uwzglednienia
zaistnialej juz zmiany paradygmatu, wskazujg preferowany spotecznie
model ograniczenia lub zniwelowania ryzyka genetycznego, Zeby
ostatecznie dojs¢ do zalecenia samoodpowiedzialnosci genetycznej.

% Por. R. KoLLEK, T. LEMKE, Der medizinische Blick in die Zukunft...
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Kazdy z tych wymiaréw posiada bezposrednie odniesienia do zobo-
wigzan rodzicéw wzgledem zdrowia ich dzieci, a wigc przeklada sie
na ich odpowiedzialnos¢ genetyczng, jesli mozna zastosowac taki
skrét myslowy. Spréobujmy pokrotce przeanalizowac te zalozenia.

2.1. Zmiana paradygmatu:

Od prawa do zdrowia do obowiazku gospodarowania zdrowiem

Tradycyjny paradygmat w medycynie i podejsciu do zdrowia mozna
stresci¢ zasadg: zadaniem spoleczenstwa (i panstwa opiekunczego)
jest zabezpieczy¢ zdrowe warunki zycia i to zadanie nalezy do indy-
widualnych praw podstawowych, ktorych respektowania obywatel ma
prawo si¢ domagad. Zadanie rodzicow polega na aktualizacji korzy-
stania z prawa do ochrony zdrowia, na podejmowaniu dzialan pro-
filaktycznych oferowanych przez panstwo jak: szczepienia ochronne,
badania okresowe, regularne kontakty z lekarzami-specjalistami.
Konsens dotyczacy tej zasady zaczal by¢ kwestionowany od lat
siedemdziesigtych XX wieku, w efekcie czego wyeksponowany zostat
postulat zdrowego stylu zycia. Taki kierunek przemian doprowa-
dzil do zmiany paradygmatu w polityce zdrowotnej i Swiadomosci
spotecznej. Indywidualna odpowiedzialno$¢ zdrowotna zostata po-
stawiona w centrum, co sprawito, Ze w miejsce akcentowania prawa
do zdrowia weszlo — w przypadku choroby - eksponowanie ewen-
tualnych zaniedban zdrowotnych po stronie podmiotu. Do jezyka
spolecznego weszly postulaty: mie¢ swiadomos$¢ ryzyka, uprawiac
zarzgdzanie ryzykiem?®’, a to w praktyce oznacza o wiele wiecej niz
tylko prewencja chorobowa®’. Doszlo tez do specyficznego przesunie-
cia akcentu: od wskazywania obowigzku troski o zdrowie i norm je
chronigcych do podkreslania zgodno$ci wewnetrznego przekonania

> Por. D. KorozyN-KRAJEWSKA, T. SIKORA, Ocena ryzyka zdrowotnego zywnosci,
Zywnos¢ 28 (2001) nr 3 supl., s. 150-161.

*¢ Owocem takiego rozumowania jest cho¢by powstanie takiego kierunku
ksztalcenia: zarzadzanie ryzykiem zdrowotnym. Zob. np. https://sum.edu.pl/kie-
runki-ksztalcenia-wzp/zarzadzanie-ryzykiem-zdrowotnym-studia-pierwszego-
-stopnia-3-lata-6-semestrow.
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z wymaganym dzialaniem, czyli odpowiedzialnosci, w ktérej powin-
nos$¢ taczy sie z wolg. Mozna wiec zdiagnozowac¢ zmierzch ery pa-
sywnej odpowiedzialnosci, ktdrej miejsce zajeta przewidujaca troska
(odpowiedzialno$¢ zaangazowana), ktdra jest rezultatem aktywnego
rozwazania dobr i wybordéw. Z perspektywy osoby rozszerzyl si¢ tez
horyzont czasowy, z wyraznym akcentem postawionym na przyszios¢,
a to w praktyce oznacza nastawienie predyktywne i antycypacyjne.
W podejsciu do wlasnego zdrowia pozostaje, rzecz jasna, element
nieprzewidywalnosci, ryzyko zdrowotne, gdyz nie kazdy scenariusz
rozwojowy mozna przewidzie¢, a przysztos¢ ksztaltowana jest nie
tylko przez wyposazenie genetyczne, jesli nie jesteSmy zwolennikami
determinizmu genetycznego.

Przekladajac nowy paradygmat na jezyk praktyki w Zyciu rodzin-
nym, uzyskujemy zobowigzanie rodzicdw do aktywnego dzialania
narzecz dobra (zdrowia) dziecka lub dzieci. Ewentualne zaniedbania
na tym polu kwalifikowane s3 wprost jako formy braku odpowie-
dzialnosci, a wiec jako pietnowane zachowania naganne. Problem
zaczyna si¢ jednak w sytuacji, kiedy jako wyraz tak rozumianej od-
powiedzialno$ci wskazuje si¢ dziatania niemoralne, jak np. aborcja
selektywna, czyli usmiercenie zdiagnozowanego jako chore dziecka
nienarodzonego, o czym ponizej. W praktyce rozwdj wiedzy gene-
tycznej doprowadzil do wprowadzenia nowych scenariuszy w po-
dejsciu medycznym, ktorych symbolem mogg by¢ (przesiewowe)
badania screeningowe.

Zmianie ulegla takze sama koncepcja ryzyka genetycznego, ktéra
zwrocila baczniejszg uwage na diagnostyke genetyczng chocby w po-
lityce zdrowotnej. Na tej bazie pojawilo si¢ ugruntowane przekona-
nie o potrzebie wprowadzania w zycie postulatu odpowiedzialnosci
genetycznej. Filary takiego rozumowania s3 nastepujace: istnieje
mozliwos$¢ kontrolowania ryzyka genetycznego, jak i innego ryzyka
zdrowotnego, przy pomocy zmian zachowan na prozdrowotne, zas
wiedza genetyczna tworzy podstawy pod odpowiedzialne wybory
1 rozstrzygniecia.

Wymiary odpowiedzialnosci genetycznej dajg sie sprowadzic¢ do
nastepujacych:
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« Odpowiedzialno$¢ reprodukcyjna®: uniemozliwienie przekazy-
wania ryzyka genetycznego (przerwanie przekazywania ryzyka
genetycznego; troska o zdrowe potomstwo)

« Odpowiedzialnoé¢ informacyjna: prawo do ,,genetycznej prywat-
nosci” contra obowigzek publikacji ryzyka genetycznego (komu-
nikowanie ryzyka genetycznego)

« Samoodpowiedzialno$¢é: obowigzek managementu ryzykiem ge-
netycznym (kontrola ryzyka genetycznego).

Przyjrzyjmy sie tak okreslonym trzem wymiarom odpowiedzial-
nosci genetyczne;j.

2.2. Odpowiedzialnos¢ reprodukcyjna: uniemozliwienie przekazywania

ryzyka genetycznego®®

Wraz z nowymi technicznymi mozliwosciami diagnostyki prena-
talnej i genetycznej doszlo do ,.ekspansji odpowiedzialnosci” (Beck-
-Gernsheim). Pojecie ,,odpowiedzialno$¢” jest jednak coraz czesciej
rozumiane jako jakosciowy wybdr dokonany przed urodzeniem lub
nawet przed poczeciem. Pelniejsza dostepnos¢ testow przedurodze-
niowych wyraznie zmienita nastawienie spoleczenstwa do urodzenia
dziecka z niepelnosprawnoscia. W badaniach nad decyzyjnoscia
kobiety w przypadku urodzenia dziecka genetycznie uposledzonego
pojawila si¢ teza o jej ,,winie”, jedli nie skorzystala z testdw prenatal-
nych®’. Badanie motywdw kobiet, ktdre korzystajg z testow genetycz-
nych, w coraz wiekszym stopniu pokazuje, ze dominuje wyobrazenie
genetycznej odpowiedzialnosci w obszarze decyzji reprodukcyjnych
(,uwazam za nieodpowiedzialne urodzenie dziecka niepelnospraw-
nego”). Drugi dominujgcy motyw stanowi ,,prewentywna eugenika

*7 Zob. np. Badania genetyczne u par planujgcych cigze, w: https://www.genesis.
pl/oferta/badania-genetyczne-u-par-planujacych-ciaze/ [dostep 3.05.2022 r.].

% Por. ]. HAMMOND, Genetic engineering to avoid genetic neglect: From chance to
responsibility, Bioethics 24 (2010) nr 4, s. 160-169.

?* Por. E. BECK-GERNSHEIM, Der kontrollierte Embryo - Prinataldiagnostik zwi-
schen Wahlmoglichkeit und Erwartungsdruck, Hebamme 22 (2009) nr 2, s. 76-80.
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ze wspolczucia” (,,nie chcialbym tego zrobi¢ niepetnosprawnemu
dziecku, aby sie musialo narodzic”).

Badania genetykow z 36 krajow (3 tys. osob) i ponad 1,5 tysigca
pacjentow z chorobami genetycznymi z réznych kultur pokazuja’®, ze
respondenci w duzym stopniu opowiadajg si¢ za zakazem plodzenia
dzieci przez osoby obcigzone genetycznie, chyba ze bedzie si¢ sto-
sowac aborcje selektywng. Zdaniem respondentow, kobiety bedace
w wieku podwyzszonego ryzyka powinny poddac si¢ diagnostyce
prenatalnej, aby ,odpowiednio zareagowa¢” w przypadku zdiagno-
zowania istnienia aberracji genetycznej ptodu.

Tendencyjna niekaralnos$¢ aborcji powoduje poczucie winy u ko-
biet, ktdre nie abortowaly dzieci z drobnymi nawet niepetnospraw-
no$ciami. Poza przypadkami, kiedy diagnostyka prenatalna odcigza
kobiety od leku o chorobe dziecka, czesciej postrzega si¢ jg jako na-
rzedzie obrony przed niekontrolowanym (czyli nieodpowiedzialnym
dziedzicznie) rozmnazaniem®. W przypadku diagnostyki preim-
plantacyjnej, opcja negatywna (aborcja) zostaje zastgpiona pozy-
tywna (wybdr embrionu do wszczepienia). Statystyki pokazuja, ze
drastycznie maleje liczba dzieci z niepelnosprawnoscia, ktore sig
rodzg. Na przyktad w USA oferuje si¢ bezplatne testy diagnozujace
mukowiscydoze, a w efekcie o polowe zmniejszyta si¢ liczba dzieci
rodzacych sie z tym schorzeniem, a w niektorych krajach Europy
praktycznie przestaly si¢ rodzi¢ dzieci z trisomig 22 (choroba Downa)
na skutek stosowania aborcji selektywnej**

Dodatkowy motyw odpowiedzialnos$ci genetycznej stanowi pod-
kreslanie wkladu jednostki w poprawe zdrowia catego spoteczenstwa,
rzecz jasna, wedtug modelu eugenicznego. W badaniach prawie 3000
specjalistéw z klinik in vitro z 36 krajow okazalo sie, ze za ,,spolecznie

%% Por. D. WERTZ, I. NIPPERT, G. WOLFF, Patient and professional responsibility
in genetic counseling, s. 79-92. Rozwiniecie: D.C. WERTZ, ].C. FLETCHER, Genetics
and Ethics in Global Perspective, Dordrecht-Boston-London 2004.

! Por. E. BECK-GERNSHEIM, Der kontrollierte Embryo..., s. 76-80.

*? Por. L. WOJCIK, Islandia: wyspa bez 0sdb z zespotem Downa?, w: https://www.
polityka.pl/tygodnikpolityka/swiat/1718358,1,islandia-wyspa-bez-osob-z-zespolem-
-downa.read [dostep 3.05.2022].
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nieodpowiedzialne” uwaza sie urodzenie dziecka z powazng cho-
robg genetyczng. Robert Edwards poszed! jeszcze dalej i twierdzit,
ze jest dla mnie obowigzkiem uniemozliwi¢ urodzenie cierpigcego
dziecka” i dalej: ,,w przyszlosci bedzie grzechem posiadanie dziecka
z niepelnosprawnoscig”.

Nie powinno jednak ujs¢ uwadze, ze koncentracja na indywidu-
alnej odpowiedzialnosci reprodukcyjnej prowadzi do tego, iz zre-
dukowane zostajg wysitki spoleczne dla rozwinigcia skutecznych
terapii rzadkich choroéb i poprawy warunkow zycia rodzin z dzie¢mi
z niepelnosprawnos$ciami. Nawet jezeli nie jest to otwarcie komuni-
kowane spotecznie, to nie brakuje opinii, Ze skoro rodzice nie zrobili
wystarczajaco duzo, aby chore dziecko si¢ nie narodzilo, to spole-
czenstwo nie ma obowigzku udzielania im dodatkowego wsparcia.

2.3. Odpowiedzialnos¢ informacyjna: prawo do ,,genetycznej prywatnosci”

contra obowiazek publikacji ryzyka genetycznego

Wryniki testow genetycznych umozliwiajg takze wyciaganie wnioskéw
na temat ryzyka zdrowotnego biologicznych krewnych. Pojawia si¢
wiec problem, czy istnieje zobowigzanie do poinformowania ich
o uzyskanych wynikach testow. W konflikcie pozostajg w tym przy-
padku prawo do ochrony swojej prywatnosci i obowiazek prozdro-
wotnego poinformowania krewnych. Drugie pole napigcia buduje
tajemnica lekarska w konkurencji do obowigzku udzielenia informacji
chronigcej zdrowie. Teza wydaje sie¢ dos¢ jednoznaczna: zaufanie
miedzy lekarzem i pacjentem nalezy respektowac jako centralng
zasade etyki lekarskiej, ale w konkretnych przypadkach istnieje obo-
wigzek ztamania milczenia na rzecz ochrony oséb przed powaznym
ryzykiem zdrowotnym.

Naczelna Izba Lekarska Niemiec wydala w 2003 Wytyczne dla
predyktywnej diagnostyki genetycznej’* i wskazano tam, ze ze wzgledu

** R.KoLLEK, T. LEMKE, Der medizinische Blick in die Zukunft..., s. 234.
** Por. BUNDESARZTEKAMMER, Richtlinien zur pridiktiven genetischen Diagnostik,
Deutsches Arzteblatt (2003) nr 6, s. 277-284.
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na ztozonos¢ materii w sytuacjach konfliktu nalezy rozwazy¢ stopien
zagrozenia i mozliwo$¢ zachowania tajemnicy. W innych wypo-
wiedziach specjalistow z zakresu etyki lekarskiej mdéwi si¢ wprost
o ,moralnym zobowigzaniu do podzielenia si¢ genetyczng wiedzg”.
Teoretycznie jest takze mozliwe zagrozenie 0sdb trzecich przez brak
przekazania informacji, a wiec zawinione zaniedbanie. Warto jed-
nak zauwazy¢, ze w opracowaniach tematycznych pisze si¢ jedynie
o prawie lekarza do zlamania tajemnicy lekarskiej, natomiast nie
o obowigzku wykonania takiego kroku. Poza powyzszg platforma
konfliktu nalezy ponadto wskaza¢ na jeszcze jedng, mianowicie na
mozliwg opozycje miedzy prawem do wiedzy i prawem do niewiedzy,
ktore dopiero wspdlnie wyrazaja prawo do samostanowienia. Jezeli
powigzemy wczesniejszy problem etyczny z wlasnie wskazanym, to
pojawia sie kolejny mozliwy konflikt miedzy obowigzkiem informa-
cyjnym lekarza a prawem do niewiedzy.

Zaskakujace jest, ze w $wietle rédznych badan na analizowanym
obszarze, rodzina staje si¢ elementem strategicznym odpowiedzial-
nosci genetycznej tak daleko, ze indywidualne prawa zostaja (jakby)
pozbawione mocy przez konfrontacj¢ z zobowigzaniami rodzinnymi
lub kolektywnymi. Operujac postulatem solidarnosci utrzymuje sie,
ze jednostka jest zobowigzana w ramach ,,solidarnosci ryzyka”*’
otwarcie przedstawi¢ informacje genetyczne cztonkom swojej ro-
dziny, w przeciwnym bowiem wypadku zachowuje si¢ egoistycznie
i nieodpowiedzialnie. Mamy wig¢c do czynienia z modelem odpo-
wiedzialnosci, ktory przy szerokiej interpretacji znosi lub ogranicza
autonomie jednostki. Taki sam wniosek mozna wyciggna¢ w odnie-
sieniu do postawy rodzicéw wobec swoich dzieci. Sugeruje si¢ im, Ze
w imi¢ odpowiedzialnosci zobowigzani sg do ujawniania informacji
dotyczacych dzieci, bez zaslaniania si¢ prawem do prywatnosci, i -
jak sie wydaje — niekoniecznie uwzgledniajac dobro i interes dziecka.

> Obok ktérej w koncepcji klasycznej wyrdznia sie jeszcze: solidarno$é wieku
i solidarno$¢ dochodu. Rozwiniecie problematyki: A.M. Gros, Solidarnos¢ we
wspolczesnej bioetyce - klasyczne problemy, nowe wyzwania, Diametros 2014 nr 42,
s. 83-105.
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W konfrontacji z takimi oczekiwaniami spolecznymi (i nierzadko
manipulacjami) coraz bardziej dewaluuje si¢ prawo do poufnosci
danych genetycznych, o ktérym pisalem wyzej, a wigc nastepuje
praktyczne odejscie od ich specjalnego statusu. Widac, ze w ramach
wspolczesnego scenariusza ,,aktywnej troski o zdrowie” wyraznie
przeakcentowano obowigzki jednostki i - jak si¢ wydaje — jest to
zabieg celowy. Warto jednak zauwazy¢, ze ciezar odpowiedzialnosci
genetycznej zostaje nalozony na juz obcigzonego genetycznie pacjenta
albo na rodzicéw juz zmagajacych sie z powaznymi problemami
zdrowotnymi wlasnego dziecka.

Moralnie zobowigzujace poinformowanie krewnych o ryzyku
genetycznym nierzadko rozszerza si¢ takze na osoby spoza rodziny
w ramach obowigzku informowania osdb trzecich, ktére moga by¢
zagrozone skutkami owego ryzyka. Tym samym dochodzi do zmiany
orientacji z dobra pacjenta na dobro spoteczne w ramach specyficz-
nie pojetego kolektywizmu zdrowotnego. Operujac pojeciami ,,soli-
darnosci genetycznej” lub ,,zobowigzania spotecznego” naklada sig
na pacjenta coraz wiecej zobowigzan, dochodzac az tak daleko, ze
de facto zaprzecza sie respektowaniu jego prawa do niewiedzy>°,
skoro wystylizowanym ,,obowigzkiem obywatela” mialoby by by¢
poznanie swojego wyposazenia genetycznego (obowigzek wiedzy)?’,
aby w razie koniecznosci (lub ryzyka) ostrzec czy poinformowac
spoleczenstwo dla jego dobra. Nie powinno przy tym ujs¢ uwadze,
ze motywy zdrowotno-ekonomiczne, argument z dobra wspolnego
i interes badawczy, stajg w centrum i wcale nie koncentrujg si¢ na
dobru jednostki badanej, ani do dobru czlonkéw rodziny. Mamy
wiec nierzadko do czynienia z instrumentalizacja wynikéw testow
genetycznych jednostki dla obcych celow.

*¢ Por. J. HABERKO, ,,Prawo do niewiedzy” w kontekscie istoty testu genetycznego
jako sprawy dotyczgcej catej rodziny. Rozwazania na tle projektu ustawy o testach
genetycznych wykonywanych dla celow zdrowotnych, Zeszyty Prawnicze (2014) nr 2,
s. 45-64.

7" Por.]. DOMARADZKI, Prawo do niewiedzy a obowigzek wiedzy w opiniach rodzin
0s0b z chorobg Huntingtona, Etyka 47 (2013), s. 18-33.
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Absurdalnos¢ konstrukeji solidarnosci genetycznej, ktéra rzekomo
zobowigzuje do odpowiedzialnosci genetycznej, polega na tym, ze
milczaco zaklada si¢, iz skuteczne dzialania terapeutyczne dla zdiag-
nozowanych chordb zostang na pewno osiggniete (wypracowane),
a ponadto beda one dostepne dla wszystkich czlonkow spoteczenstwa.
Obydwa zalozenia sg bardzo watpliwe pod katem ich wykonalnosci.
Tymczasem tylko przy takim scenariuszu ma sens apelowanie do
odpowiedzialnosci dla dobra spoteczenstwa. A z drugiej strony wia-
domo, zZe nadrzednym celem rozwoju badan genetycznych jest interes
komercyjny i interesy dalekie od dobra poszczegolnego pacjenta.

2.4. Samoodpowiedzialno$¢: obowiazek zarzadzania ryzykiem genetycznym

Rozumienie zdrowia zmienia si¢ w nowej optyce genetycznej z nie-
kontrolowanego zrzgdzenia losu w kalkulowalne ryzyko, mozliwe do
przewidzenia i kierowania. Swiadomie akcentuje si¢ w tym punkcie
obowiazek, gdyz nie chodzi juz jedynie o aktywne i rozumne podjecie
inicjatywy zdrowotnej, lecz o zdanie rachunku z takich dziatan przed
tym trzecim, tj. spoleczenstwem. Wracamy wiec do watku przeniesie-
nia odpowiedzialnosci za zdrowie spoteczne na barki jednostek, pod
hastem ,,spoleczenstwo solidarne”. Dynamiczny rozwoj genetycznych
metod diagnostycznych zwigksza nacisk na obywateli, aby podjeli
wspoéldziatanie dla utrzymania swojego zdrowia.

Jednak przeakcentowanie samoodpowiedzialnosci jednostki niesie
ze sobg nowe niepewnosci, najpierw dlatego, ze przyczyny, przezwy-
ciezenie i koszty badan oraz leczenia zostajg przeniesione na barki
jednostki w zwigzku z rozpadem dziatan opiekunczych systemu spo-
tecznego. Ponadto uzyskiwane genetyczne dane sg nierzadko sprzecz-
nie interpretowane, tak gdy idzie o scenariusz powstania choroby,
jak i o prewencje w konfrontacji z nimi. Oznacza to, ze pacjent ma
racjonalnie i odpowiedzialnie dziata¢ dla swojego zdrowia, ale nie ma
jednoznacznej diagnozy i perspektywy widzenia swojego ryzyka. Do
tego dochodzi specyficzna nowa tendencja, zeby problemy spoleczne
coraz bardziej widzie¢ jako zaburzenia biologiczne i indywidualnie
je przezwycieza¢. Takze odpowiedzialnos$¢ za pojawienie sie chorob
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zostaje przeniesiona z czynnikéw egzogennych, jak zanieczyszczenie
srodowiska, ocieplenie klimatu czy warunki pracy, na endogenne, tj.
na genetyczng konstytucje jednostki. Ten zabieg zwig¢ksza nacisk na
odpowiedzialnos¢ genetyczng jednostki, mniej lub bardziej swiado-
mie eksponujac pozycje deterministyczne.

Mimo iz argumentacja wydaje si¢ inna i pozbawiona metod przy-
musu, ruchy eugeniczne z ich wotaniem o ,,zdrowie narodu” nie sa
dalekie od wspoélczesnego nawolywania do odpowiedzialnosci ge-
netycznej za wspdlne dobro zdrowotne. Zmienily si¢ jedynie formy
interwencji i argumentacyjne strategie uzasadniajgce, niezmienny
pozostal natomiast lezacy u podstaw cel w postaci kontroli i stero-
wania zdrowiem oraz przekazywaniem zycia®®,

Zywiolowy rozwéj badan i testow genetycznych przybliza spote-
czenstwo globalne do wprowadzenia w Zycie ideatu spersonalizowanej
medycyny, w ramach ktdrej efektywno$¢ terapeutyczna powinna
by¢ nieporéwnywalna z mozliwo$ciami medycyny tradycyjnej. Dla
rodzicow moze to w wielu przypadkach by¢ nadzieja na skuteczng
terapi¢ ich dzieci, na lepszg przyszlos$¢ kolejnego pokolenia. Z ta-
kiej perspektywy jak najbardziej wskazane jest odpowiedzialne
zarzgdzanie mozliwosciami i ryzykiem wynikajacym z danych ge-
netycznych. Ten pozytywny aspekt odpowiedzialnosci genetycznej
rodzicéw warto zauwazyc¢ i wspierac. Zamiast sie jednak zachlys-
n3¢ mozliwosciami pozyskania uzytecznych informacji na temat
genetycznej prognozy i terapii, warto zapyta¢ takze o konsekwen-
cje aplikacji dostepnych instrumentéw genetycznych dla jednostek
oraz spoleczenstwa, szczegélnie dla dzieci. Druga strona medalu
wydaje si¢ by¢ bowiem niepokojaca i obcigzajaca. Warto wymienic
choc¢by uzyskane na tej drodze niepotrzebne informacje szkodliwe,
uderzajgce w osobe¢ badang i jej krewnych, przeprowadzanie testow
genetycznych bez wskazan medycznych i bez dostepnej terapii dla
diagnozowanych chordéb, czy wreszcie powodowanie dodatkowych
obcigzen w przypadku testow dzieci w roznym wieku (dzieci ,,bez

*® Rozwiniecie zob. np. Film Fixed: The Science/Fiction of Human Enhancement,
2014, rez. Regan Brashear.
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przysztosci”). Analizujac ztozonos¢ kontekstu odpowiedzialnosci
genetycznej z perspektywy rodzicédw, podkresli¢ nalezy potrzebe
stworzenia wytycznych dotyczacych odpowiedzialnego korzystania
z wiedzy medycznej (genetycznej) dla dobra wszystkich zaintereso-
wanych, szczegdlnie dla dobra dzieci.
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