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KONSEKWENCJE MORALNE
POZNANIA GENOMU CZLOWIEKA"™

Do najwigkszych wydarzen naukowych przetomu drugiego i trzeciego ty-
siaclecia nalezy bezsprzecznie zaliczy¢ dekodyfikacje genomu czlowieka.
W Swiecie nauki przedsigwzigcie to zostalo nazwane Projektem Poznania
Genomu Czlowieka (Human Genome Project). Sama idea Projektu zrodzita
si¢ w Stanach Zjednoczonych w potowie lat osiemdziesiatych. U jego pod-
staw stanety dwa faktory! Chronologicznie pierwszym byta chgé stwier-
dzenia, jakie mutacje w ludzkim genotypie jest w stanie wywotaé promie-
niowanie jadrowe. W tym celu chciano przebadaé¢ mieszkancéw Hiroszimy
i Nagasaki, gdzie po raz pierwszy uzyto bomb atomowych. Szybko u$wia-
domiono sobie, ze realizacja tego przedsigwzigcia jest mozliwa wylacznie
po wczes$niejszym poznaniu calego genomu cztowieka i po stworzeniu jego
szczegbtowej mapy. Powyzszy pomyst poparli szybko naukowcy pracujacy
w branzy medycznej (drugi faktor). Od pewnego czasu stalo si¢ bowiem
oczywiste, ze przezwycigzenie wielu nieuleczalnych choréb, a takze
zapobieganie indywidualnej podatno$ci na okres§lone schorzenia, jest
wlasciwie mozliwe tylko na drodze terapii genowej.

Bp dr hab. J6ZEF WROBEL SCJ — adiunkt; kierownik Katedry Teologii Zycia KUL;
adres do korespondencji: Katolinen Kirkko Suomessa. Rehbinderintie 21, SF-00150 Helsinki,
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" Ninicjszy artykut stanowi kontynuacj¢ referatu wygtoszonego na dorocznym zjezdzie
moralistéw polskich, ktéry odbyt si¢ w Zakopanem w dniach 5-7 czerwca 2000 r. Referat
ten, zatytutowany ,Uwarunkowania moralne poznania genomu cztowicka” ukaze si¢ na
przetomie roku 2000/2001 w pracy zbiorowej Moralne aspekty przemian cywilizacvinych pod
redakcja A. Derdziuka OFMCap i ks. J. Nagérnego.

! Bardziej szczeg6towo faktory te zostaly oméwione we wspomnianym w poprzednim
przypisie referacie.
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Oficjalnie projekt zaczgto realizowaé | pazdziernika 1990 roku, najpierw
pod kierunkiem Jamesa Watsona, pézniej Michaela Gottesmanna, a ostatnio
Francisa Collinsa. Zakonczenie pracy planowano poczatkowo na 2005 rok.
Ostatnio méwi si¢ o roku 2001, a nawet o biezacym roku (2000)2 Owo
przy$pieszenie bylo mozliwe dzigki stworzeniu nowych metod badawczych
oraz szerokiej ich komputeryzacji. Stato si¢ to zasluga zwtaszcza Craiga
Ventera, prezesa, szefa naukowego i wspétzatozyciela firmy Celera Geno-
mics Corporation, a takze firmy Perkin-Elmer wraz z Michaelem Hunkapil-
larem, genialnym konstruktorem niezwykle szybkich maszyn cyfrowych do
sekwencjonowania genéw>

Z realizacja Projektu Poznania Genomu Czlowieka, a takze bliska per-
spektywa jego ukoriczenia, wiaza si¢ liczne problemy etyczne. Podstawowe
uwarunkowania moralne realizacji omawianego przedsiewzigcia zostaly juz
omdéwione w referacie, o ktérym wspomniano w pierwszym przypisie.
Przedmiotem analiz w niniejszym artykule beda wybrane zagadnienia natury
bardziej szczegdtowej. Najwazniejsze z nich to:

I. Etyczno$é opatentowania genomu czlowieka i jego komercjalizacji;
II. Etyczno$¢ korzystania z ,,mapy genetycznej” cztowieka.

[. ETYCZNE ASPEKTY PATENTOWANIA GENOMU CZLOWIEKA
I JEGO KOMERCIJALIZACII

Tendencje do patentowania kolejno poznawanych genéw cztowieka wiaza
si¢ z osoba wspomnianego wyzej Craiga Ventera. Jeszcze kiedy pracowatl
w ramach amerykanskich Narodowych Instytutéw Zdrowia (NIH) probowat
opatentowac fragmenty, a nawet cale poznane geny. Tendencje te spotkaty
si¢ z ostrym sprzeciwem naukowcéw zajmujacych sig¢ genomem cztowieka,
gdyz zamykatlo to przed nimi dalsze mozliwosci badawcze. Nabywaniu pra-
wa wilasnoSci do genéw sprzeciwil sig tez Urzad Patentowy Stanéw Zjed-
noczonych. Generalny sprzeciw zaowocowatl pozbawieniem C. Ventera $rod-
kow na dalsze badania i w konsekwencji opuszczeniem NIH oraz stworze-
niem prywatnej firmy TIGR (The Institute for Genomic Research). W koficu

Ogloszone w 2000 r. w mass mediach ukoriczenie projektu w rzeczywistosci oznacza
zrealizowanic tylko pierwszego etapu. Na petny sukces trzeba jeszcze poczekac kilka lat.
YPor. P.Kossobudzki Genomw zasiegu reki. Wiedza i Zycie™ 2000 nr 6
s. 66-67; Wszystkie geny latem. ,,Gazeta Wyborcza™ 2000 nr 9(3310) s. 1]
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jednak 1 te firme¢ musiat opusci¢ z tego samego powodu. Dalsze swoje ba-
dania prowadzit w spéice Celera Genomics Corporation, ktdrej jest wspdl-
wlascicielem® Patentowanie poznanych gendéw ludzkich nie jest jedynie
dzietem C. Ventera. Obok Celera Genomic Corporation usiluja to czyni¢ tak-
ze inne firmy biotechnologiczne badajace ludzki genom, w tym miedzy in-
nymi Human Genome Sciences, Incyte Genomics oraz konkurenci z Europy.

Tendencje do uzyskania praw autorskich w przypadku badan nad ludz-
kimi genami rodza powazne zastrzezenia moralne. Jak juz wyzej zasuge-
rowano, generalnie spotykaja si¢ one z ogélnym sprzeciwem ludzi nauki.
Trudno si¢ dziwi¢ tym reakcjom. ale réwnie trudno nie dostrzec dwdch
podstawowych aspektow tegoz problemu. Z jednej strony bowiem patento-
wanie ludzkich genéw pozbawia dostgpu do nich wszystkich tych, ktérzy
takiego prawa nie wykupia. Z drugiej jednak strony nie mozna pomijaé
faktu, ze konkretne firmy inwestuja ogromne sumy w prowadzone badania,
nie majac szans na ich odzyskanie, jezeli opatentowanie wynikéw i nabycie
praw autorskich nie jest mozliwe. Latwo tutaj o poréwnania z innymi
dziedzinami zycia, gdzie stuszno§¢ patentéw raczej wyjatkowo jJest
kwestionowana, w tym réwniez w przemy§le farmaceutycznym, a dochody
uzyskiwane z ich sprzedazy stanowia kapital warunkujacy dalszy rozwoj
branzy, kolejne inwestycje, nowe odkrycia 1 cenne produkty.

Odnoszac si¢ do powyzszych stwierdzen, nalezy zauwazy¢, ze istnieje
istotna réznica migdzy nabywaniem praw autorskich w kazdej jednej dzie-
dzinie przemystu a badaniami zwigazanymi z poznaniem genomu cztowieka®
Jak juz wyzej podkreslono, wyrazajac sprzeciw wobec tej tendencji, autorzy
maja na uwadze przede wszystkim utrudnienia i ograniczenia w dalszym
rozwoju genetyki czlowieka® Zawtlaszczenie ludzkich genéw miatoby bo-

Y Por. M. Fi k us. Biotechnologia, genomika i polityka. ,Wiedza i Zycie” 1999 nr
l's.28; Kossobudzki Genom w zasiegu reki s. 68; B. Kastory. Wojna gendw.
~Wprost™ 2000 nr 16 s. 78-79; M. K a w al e c. Wyscig po geny. ,,Gazeta Wyborcza” -
Magazyn 2000 nr 24(380) s. 32.

% Problematyke prawna patcntowania odkryé w zakresie genomu czlowieka omawia
szerzej G. Gerina (Genome, Patents and Human Rights. An Analysis of International
Documents. W: Human Genome, Human Person and the Society of the Future. Red. J. De
Dios Vial Correa, E. Sgreccia. Citta del Vaticano: Libreria Editrice Vaticana 1999 s. 302-
317.

“Por. R. Colombo. Projekt Poznania Genomu Czlowiecka. Moralne granice
badaii. W: Papieska Akademia Zycia, Instytut Jana Pawta II KUL, Lublin, Instytut Studiéw
nad Rodzina ATK, Warszawa, Instytut Teologii Rodziny PAT, Krakéw. Medvcyna i prawo:
za czv przeciw Zyciu? Materiaty z svmpozjum zorganizowanego w 50. rocznice uchwalenia
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wiem trudne do oszacowania konsekwencje negatywne. Chodzi tutaj przede
wszystkim o tworzenie na drodze rozwoju nauk medycznych biurokratyczno-
-prawnych barier, ktérych nie da si¢ obej§¢. Opatentowanie gendéw czyni je
bowiem niedostepnymi dla prowadzenia dalszych badar przez firmy farma-
ceutyczne, kliniki czy zespoly lekarskie, ktére za prawo do tych poszukiwan
nie zaptaca, gdyz ich na to nie stat. W ten sposob nie tylko ogranicza sig
wolno$¢ badan, ale réwniez blokuje szybki rozwd) wiedzy, ktdra jest nie-
zwykle cenna dla dobra ludzko$ci. Na aspekt ten zwracaja rowniez uwage
czlonkowie Papieskiej Akademii ,,Pro Vita”, kiedy stwierdzaja: ,,Wiedza
zdobyta dzigki badaniom w dziedzinie genetyki stosowanej otwiera ogromne
mozliwosci. Nalezy uzna¢ pozytywna warto$¢ informacji o genomie gatunku
ludzkiego, a w niektérych przypadkach takze o genomie indywidualnym;
nikt jednak nie ma absolutnego prawa do tego rodzaju wiedzy Pozytywna
warto$¢ informacji genetycznych wynika nie tylko z warto$ci wiedzy nau-
kowej jako takiej, ale takze z mozliwo$ci ich wykorzystania dla dobra
czlowieka w sferze prewencji, rozpoznawania, a takze leczenia choréb
o podiozu genetycznym”’

Przedstawiony problem nie jest bagatelny i w zadnym przypadku nie
moze by¢ lekcewazony. Wydaje si¢ jednak, ze przytoczona wyze) argumen-
tacja w zasadniczej mierze zawgza perspektywe catego zagadnienia. W prob-
lemie patentowania nalezy zwrdéci¢ uwage réwniez na aspekt antropologicz-
ny. Przede wszystkim ludzki genom nie jest dobrem bezparnskim, ktére
moze ulec zawlaszczeniu. Jako taki przynalezy on do konkretnej osoby
ludzkiej 1 stanowi jeden z podstawowych elementéw konstytuujacych jej
strukturg¢ cielesna. Stad tez zawladnigcie nim oznacza ostatecznie nabycie
prawa do kazdego czlowieka noszacego w sobie ten gen, a przynajmniej
przypisanie sobie prawa do tej wtasnie jego czesci.

Absurdalno$¢ patentowania ludzkich genéw wynika ponadto z konsek-
wencji, do jakich ono prowadzi. Przyznanie prawa wtasno$ci w omawianym
zakresie musi sila rzeczy prowadzi¢ do uznania za mozliwe nabycie patentu
réwniez na ludzkie cialo w takich jego elementach konstytutywnych, jak

przez Organizacje Narodow Zjednoczonveh Powszechnej Deklaracji Praw Czfowieka
(Warszawa—Lublin—Krakéw 30 XI-5 XII 1998). Red. E. Sgreccia, T Styczen, J. Gula,
C. Ritter. Lublin: RW KUL 1999 s. 89-91.

" Komunikat IV Zgromadzenia plenarnego Papieskiej Akademii .. Pro Vita" na temai
badan nad genomem ludzkim. 25.02.1998. W: W trosce o Zycie. Wybrane dokumenty Stolicy
Apostolskiej. Tarnéw: Biblos 1998 s. 642.



KONSEKWENCJE MORALNE POZNANIA GENOMU CZtOWIEKA 155

poszczegdlne organy i tkanki, w tym na ludzkie serce, nerke itd. Tendencje
takie w zaden sposob nie s3 do pogodzenia z godnos$cia osobowa, z autono-
mia 1 podmiotowoS$cia kazdego cztowieka.

W koficu nie mozna tez zapominac, ze w perspektywie dziatlan medycz-
nych — prewencyjnych czy terapeutycznych — geny (przez to, ze konstytuuja
nature kazdego cztowieka) sa jednoczes$nie dobrem wspdélnym catej ludz-
kosci i to w stopniu nieproporcjonalnie wigkszym niz kosmos, powietrze
czy wody oceanéw. Che¢é opatentowania genomu cztowieka w jakim$ stop-
niu utozsamia si¢ wigc Z pragnieniem zagarnigcia wprost tego, co jest
niezawtaszczalne, gdyz nalezy do wszystkich razem 1 kazdego z osobna.

W powyzsze] ocenie tendencji do patentowania ludzkich genéw nie do
pominigcia sa jeszcze faktory drugoplanowe. Poznanie genomu czlowieka
nie jest odkryciem ,nowych, niezamieszkanych dotad przez nikogo konty-
nentdw” Struktura genetyczna czlowieka jest juz w szczegétach znana od
ponad pét wieku, a w pewnym zakresie mniej wigcej od stu lat. Aktualne
badania bazuja w calej peini na nieobjetych zadnymi prawami autorskimi
wynikach zmudnych 1 dlugich poszukiwan, ktére naleza do dziedzictwa
naukowego calej ludzko$ci. W tej sytuacji poznanie porzadku nukleotydéw
w ramach genéw 1 chromosomdéw stanowi niewatpliwie wazny, ale tylko
jeden z elementéw wiedzy o ludzkim genomie. Stad tez opatentowanie
ludzkich genéw bytoby jednocze$nie aktem w najmniejszym stopniu nie-
usprawiedliwionego zawlaszczenia calej tej wiedzy, do ktérej firmy
i naukowcy uczestniczacy w Projekcie Poznania Genomu Czlowieka prawa
nie posiadaja.

Problem patentowania ludzkich genéw ma jeszcze jeden niezwykle wazny
wymiar, ktéry musi by¢é rozwazany w skali globalnej. Jego dramatyzm
rozgrywa si¢ na plaszczyznie relacji migdzy paniistwami bogatymi i bied-
nymi, o ktérym Jan Pawet II pisat juz w encyklice Redemptor hominis
1 wciaz powtarza w wielu swoich wypowiedziach o charakterze spotfecz-
nym® Prawo patentowania tak waznego dobra, jak ludzki genom,
radykalnie sprzyja dalszemu i szybkiemu bogaceniu si¢ panstw zamoznych
1 jednocze$nie w coraz powazniejszym stopniu uzaleznia od nich parnstwa
ubogie, czyniac je jedynie odbiorcami zaawansowanych technologii i
drogich produktow. Aspekt ten pojawia si¢ wyraznie w przemdéwieniu Jana
Pawta II do uczestnikéw IV Zgromadzenia Plenarnego Papieskiej Akademii

8 Por. nr 16.
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.Pro Vita”, gdzie stwierdza: ,jest bardzo wskazane, aby migdzynarodowe
organizacje naukowe zadbaly o udostgpnienie doniostych zdobyczy badan
genetycznych takze narodom rozwijajacym sig. Usuniemy w ten sposéb
jeszcze jedna przyczyne nieréwnosci, jakie mogtyby powstaé takze dlatego,
ze badania naukowe tego typu wymagaja ogromnych naktadéw finansowych,
ktére nalezy raczej przekazac — jak twierdza niektérzy — na pomoc dla ludzi
cierpiacych na choroby uleczalne lub dla zmagajacych si¢ z nedza w wielu
cze$ciach $wiata. Juz teraz jest pewne, ze spoteczenstwo przysztosSct bedzie
uksztaltowane na miarg godno$ci czlowieka 1 réwnoSci narodow, jezeli
odkrycia naukowe beda stluzy¢é wspdélnemu dobru, ktére urzeczywistnia sig
zawsze poprzez dobro kazdej jednostki i wymaga wspdipracy wszystkich,
a dzisiaj zwtaszcza ubogich™®

Zdaniem autora niniejszego opracowania, powyzsze stwierdzenia nie
wykluczaja prawa firm angazujacych si¢ w Projekcie do uczestnictwa
w korzyS$ciach ptynacych z wynikéw przeprowadzonych badai. Sam zreszty
C. Venter, krytykowany szeroko za tendencje do patentowania genéw, mial
si¢ bronié, stwierdzajac, ze naukowcy beda otrzymywali kod genowy nie-
odptlatnie. Powazne sumy beda musiaty jedynie placi¢ te koncerny 1 insty-
tucje, ktére z tych odkryé beda czerpaty zyski!® Rozwiazanie to jest
jednak trudne do przyjecia z moralnego punktu widzenia, gdyz w gruncie
rzeczy wiaze si¢ z nim odrzucone juz wyzej patentowanie genéw Wydaje
si¢, ze o wiele bardziej stuszne byloby takie rozwiazanie, gdzie instytucje
panstwowe czy migdzynarodowe, jak na przyktad ONZ czy UNESCO, zwra-
calyby firmom biotechnologicznym poniesione przez nie wydatki i udostep-
nialyby wyniki prowadzonych przez nie badai catemu $wiatu (nie wyklu-
czajac jednak przy tym roztropnej selekcji podyktowanej przez pozbawienie
panstw totalitarnych mozliwo$ci wykorzystania genomu czlowieka dla kon-
struowania srodkéw ludobdjczych). Wydaje sie tez. ze nie jest pozbawiona
stusznoSci idea sugerujaca, iz wszyscy ci, ktérzy beda czerpali zysk
z wykorzystanych danych, powinni uspoteczniaé¢ swoje dochody. Sa to jed-
nak nowe 1 bardzo zlozone zagadnienia, ktérym nalezatoby poswiecié
osobne opracowania uwzgledniajace zasady sprawiedliwo$ci i prawa mie-
dzynarodowego.

® Badania nad genomem ludzkim. Przemdéwienie do uczestnikéw 1V Zgromadzenia
Plenarnego Papieskiej Rady ,,Pro Vita” 24.02.1998. W: W trosce o Zvcie s. 298 nr 7
"Kawaleec. Wyscig po geny s. 33.
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Na marginesie powyzszych uwag warto doda¢, ze odmdwienie prawa do
zawlaszczania gendéw ludzkich nie powinno byC utozsamiane z prawem
patentowania samej technologii badania genomu. Opracowanie konkretnej
procedury badania naukowego moze podlega¢ pod prawo autorskie, jezeli
jej autor wyrazi takie zastrzezenie. Nie musi to oznaczal zatamowania
samych badani, gdyz juz dotychczas funkcjonuje wiele technologii badan
genetycznych. Najwazniejsze z nich to tak zwane klasyczne, a wsréd nich:
metoda Maxama-Gilberta, Sangera, sekwencjonowanie cykliczne, automa-
tyczne, multipleksowe. Istnieje takze cala gama nowych metod, w tym
réwniez odrebne sposoby sekwencjonowania dtugich odcinkéw DNA'!

II. ETYCZNE ASPEKTY KORZYSTANIA
Z ,MAPY GENETYCZNEJ” CZLOWIEKA

Umiejetno$¢ sekwencjonowania 1 tworzenia ,,map’ genomu czlowieka
niesie tez ze soba nowe wyzwania i rodzi nowe dylematy moralne w kregu
pozamedycznym. Chodzi tutaj zwlaszcza o problemy zwiazane z tak zwang
biomedycyna predykatywna (od tac. praedicare -
zapowiadaé. przepowiadaé, prorokowaé), a w dalszej perspektywie takze
o mozliwo$¢ dyskryminacji eugenicznych oraz korzystanie z ,,metryki gene-
tycznej” cztowieka przez pracodawcéw czy firmy ubezpieczeniowe.

1. Ryzyko dyskryminacji eugenicznych

Odwotanie si¢ do ,,mapy genetycznej” czlowieka moze tatwo prowadzié
do réznych dyskryminacji. U jej podstaw stoi bowiem ocena cztowieka na
podstawie jego genotypu, a wigc faktoru wrodzonego, ktéry ostatecznie nie
zalezy od jego osobistych wyboréw i jest transcendentowany przez jego
natur¢ osobowa. Takie warto$ciowanie jest tez niemozliwe do przyjecia
z moralnego punktu widzenia. Sugeruje ono bowiem, ze istnieja ludzie ze
swej natury lepsi 1 gorsi, a nastgpnie rozréznienie to przenost na pla-
szczyzng praktyczna, ktéra ksztattuja relacje interpersonalne oraz uprze-

""Por. M. Wo Ziniak. Sckwencjonowanie genomow — jak sprostaé wyzwaniu?
W: Genom cztowieka. Najwigksze wyzwanie wspdtczesnej genetyki i medvevny molekularnej.

Red. W Krzyzosiak. Warszawa: PWN 1997 s, 129-153.



158 JOZEF WROBEL SCJ

dzajace klasyfikowanie ludzi w ramach spolecznosci ludzkich, poczynajac
od stosunku rodzicéw do swoich dzieci.

Problemy te nie sa nowe. Byly znane juz w czasach starozytnych. Na
sze$é wiekOw przed narodzeniem Chrystusa idee eugeniczne wyrazat grecki
poeta Teogoniusz. Spartanie niszczyli noworodki obciazone chorobami wro-
dzonymi. Platon w traktacie Paristwo (V ksigga) sformutowal mysl o stalej
selekcji dla poprawienia ludzkiego gatunku. Efekt ten miano osiagna¢ na
bazie podobnych metod, jak stosowane w hodowli roslin czy zwierzat. Idee
eugeniczne realizowano tez w réznych spoteczno$ciach na zasadzie troski
o ,czysta krew” przez umiej¢tne zawieranie malzenstw, nie wykluczajac
przy tym zwiazkéw kazirodczych. Owe wielowiekowe tendencje znalazly
w koncu naukowe opracowanie w teorii angielskiego przyrodnika 1 lekarza,
Francisa Galtona (1822-1911), ktéry po raz pierwszy uzyl w 1869 roku
pojecia eugenika (gr. eu dobrze, genno rodzg¢) w dziele poSwigconym za-
gadnieniom dziedzicznosci — Dziedziczny geniusz (Hereditary Genius).

Nowe perspektywy dla urzeczywistniania owych idei1 stworzyta wspdl-
czesna genetyka, ktéra pozwala weryfikowa¢ stan zdrowia czlowieka
1 decydowa¢é o jego prawie do Zycia juz w najwcze$niejszym okresie zZycia,
1 to nie tylko w okresie prenatalnym, ale réwniez preimplantacyjnym. Owe
metody w formie diagnozy prenatalnej sa znane juz od kilkudziesigciu lat.
Poznanie caloSciowe genomu czlowieka nadaje im jeszcze bardziej finezyjny
charakter. Pozwala bowiem nie tylko okresli¢ stan zdrowia rodzacego sie
dziecka, ale réwniez pozwala przewidzie¢ jego cechy fenotypowe, uzdol-
nienia oraz jego podatno$¢ na choroby, a tym samym juz od poczatku uza-
leznié¢ go od arbitralnych decyzji innych oséb. Takie postawy zdecydowanie
odrzuca Jan Pawet II, ,,[ubolewajac] z powodu powstawania i szerzenia si¢
nowego eugenizmu selektywnego, ktéry prowadzi do eliminacji embrionéw
1 plodéw dotknietych jaka$ choroba. [...] Inni znéw powoluja si¢ na mylng
koncepcje jakoSci zycia, ktéra nalezy - jak twierdza — ceni¢ wyzej niz
Swigto$¢ zycia. Wobec takiej postawy nalezy stanowczo zadaé, aby prawa
ogloszone w migdzynarodowych konwencjach i deklaracjach na temat ochro-
ny ludzkiego genomu i ogdlnie na temat ochrony zycia przystugiwaty kaz-
dej ludzkiej istocie od momentu poczecia, bez zadnej dyskryminacji — czy
to zwiazanej z zaburzeniami genetycznymi lub defektami fizycznymi, czy
tez z kolejnymi okresami rozwoju ludzkiej istoty. Pilna jest zatem potrzeba
umocnienia prawnych zabezpieczen przed naduzywaniem ogromnych mozli-
wosci diagnostycznych, otwartych przez badania nad struktura genomu
ludzkiego. [...] Ufam zatem, ze odkrycie tego nowego «kontynentu», jakim
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jest wiedza o ludzkim genomie, otworzy nowe mozliwo$ci skutecznego
leczenia choréb, a nie umocni tendencji do selekcji istot ludzkich”!?

Traktujac o mozliwosci dyskryminowania cztowieka juz w fazie prena-
talne] na podstawie jego genotypu, nalezy przypomnieé, ze w Swietle
nauczania Magisterium Kosciota badanie takie podjete z intencja zniszczenia
embrionu obciazonego aberracja chromosomowa jest niemoralne: ,,.Diagnoza
przedporodowa sprzeciwia si¢ powaznie prawu moralnemu, gdy w zalez-
no$ci od wynikéw prowadzi do przerywania ciazy. Badania stwierdzajace
istnienie jakiej$ deformacji ptodu lub choroby dziedzicznej nie powinny
pociagnal za soba wyroku Smierci. Kobieta zatem, ktéra poddalaby sig
diagnozie przedporodowej ze zdecydowana intencja przerywania ciazy
w wypadku, gdyby wynik diagnozy stwierdzit istnienie deformacji lub
anomali¢, dopuScitaby si¢ czynu niegodziwego. Podobnie dzialaliby
w sposéb przeciwny zasadom moralnym matzonek, krewni lub ktokolwiek
inny, gdyby doradzali lub zmuszali kobiete w ciazy do podjecia badan
przedporodowych w celu ewentualnego przerwania ciazy. Bylby réwniez
odpowiedzialny za niegodziwa wspodiprace specjalista, ktéry, przeprowa-
dzajac badania czy podajac jego wyniki, rozmyS$lnie przyczynilby si¢ lub
sprzyjalby powiazaniom migedzy badaniami przedporodowymi a przerwaniem
ciazy”'?

Z taka sama stanowczoS$cia Magisterium potgpia programy i rozporzadze-
nia wtadz panstwowych, stuzby zdrowia, a takze kazdej organizacji, ktéra
obligowataby rodzicéw do przeprowadzania badan genomu poczetego dziec-
ka ze wzgledéw eugenicznych i wymuszataby jego poronienie!* Dziatania
takie stoja w catkowitej sprzecznosci z godnoScia osobowa ludzkiego ptodu,
a takze z godnoscia rodzicielska matzonkéw. W konteks$cie powyzszego
nauczania warto przypomnieé, iz Konwencja o Prawach Czlowieka i Biome-

2Jan Pawet II. Badania nad genomem ludzkim s. 298 nr 6-7 W innym
przeméwieniu Jan Pawetl Il podkre$la, ze ,dziedzictwo genetyczne jest skarbem nalezacym
lub mogacym naleze¢ do okreslonej istoty, ktéra ma prawo do zycia i pelnego rozwoju”
(Etyczne problemy genetvki. Przeméwienie do uczestnikéw Sympozjum nt. ,Aspekty prawne
i etyczne badad nad genomem ludzkim” zorganizowanego przez Papieska Akademi¢ Nauk.
20 11 1993. W: W trosce o Zycie s. 251-252 nr 7).

'3 Kongregacja Nauki Wiary. Instrukcja o szacunku dla rodzacego sie ivcia ludzkiego
i 0 godnosci jego przekazywania , Donum vitae” Rzym 1987 nr I, 2.

14 Por. tamze.
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dycynie zabrania dyskryminacji oséb, ktéra bazowataby na ich dziedzictwie
genetycznym'’

2. Dekodyfikacja genomu a aktywnosé spoteczno-zawodowa

Poznanie genomu konkretnego cztowieka moze miec istotny wplyw na
aktywno$¢ spoteczna i zawodowa czlowieka oraz urzeczywistnianie zwia-
zanych z nia praw. Zwiazek ten mozna rozpatrywa¢ w wymiarach negatyw-
nych, jako podstawe dyskryminacji zawodowej, oraz pozytywnych, jako
wyraz troski o dobro czlowieka.

W pierwszym przypadku chodzi o mozliwosci swoistej dyskryminacji
spoteczno-zawodowej, ktéra na bazie specyficznych cech struktury
genetycznej bedzie dzieli¢ ludzi, faworyzujac jednych 1 odsuwajac na
margines spoleczny innych (o czym byla juz mowa wyzej). Postawe taka
nalezy zdecydowanie odrzuci¢ jako sprzeczna z godnoscia osobowa kazdego
czlowieka. Stanowisko to oficjalnie reprezentuje Papieska Akademia ,Pro
Vita”, ktérej czlonkowie podkre$laja, ze ,,wszelkie zastosowanie wiedzy
uzyskanej w drodze badan nad ludzkim genomem w celu napigtnowania lub
dyskryminacji jednostek majacych geny patogenne lub szczegdlnie narazone
na okre$lone choroby, jest morainie niedopuszczalne, sprzeciwia si¢ bowiem
niezbywalnej godnos$ci 1 réwno$ci wszystkich ludzi oraz sprawiedliwosci
spotecznej”!®

Tak, jak badanie i1 poznanie genomu konkretnego czlowieka moze staé
sig Zrédtem bezprawnego ograniczania zakresu jego czynne) obecnoscl
w spotecznoSciach ludzkich lub wprost wykluczania go z nich, tak réwniez
moze by¢ dla niego blogostawienstwem. Z takimi przypadkami mialoby si¢
wtedy do czynienia, kiedy dekodyfikacja genomu odkrywataby uwarunkowa-
nia biologiczne pozostajace w istotnym zwiazku z petnionym zawodem czy
funkcjami spotecznymi. Chodzi tutaj przede wszystkim o zaleznosci migdzy
genomem a ryzykiem zapadnigcia na okre§lone choroby. Wypowiadajac po-
wyzsze stwierdzenie, dystansujemy si¢ od btedu czgsto popetnianego przez

15 Europejska Konwencja o Prawach Cztowieka | Godnosci Istory Ludzkiej Wobec
Zastosowan Biologii i Medycyny. Konwencja o Prawach Cztowieka i Biomedycynie. Qviedo
04.04.1997: Art. 11: ,Kazda forma dyskryminacji osob ze wzgledu na dziedzictwo
genetyczne jest zakazana™ (cyt. za: M. S afjan. Prawo i medvcyna. Ochrona praw
Jednostki a dylematy wspétczesnej medyeyny. Warszawa: Oficyna Naukowa 1998 s. 265).

' Komunikar 1V Zgromadzenia Plenarnego Papieskicj Akademii ,Pro Vita” s. 642.
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przedstawicieli réznych odmian biologizmu i socjobiologii, ktérzy nie tylko
ludzkie zachowania, ale réwniez wszystkie choroby i utomnosci cztowieka
wiaza z wadliwymi genami, pomijajac role §rodowiska oraz czynnikéw kul-
turowo-obyczajowych!” Jest jednak faktem, ze wiele choréb ma podloze
genetyczne. W usterkach genowych ma bowiem swe Zrédio podatnos$é na
liczne schorzenia, miedzy innymi na cala game nowotworéw, chorobe
Alzheimera czy plasawice Huntingtona. Powyzsza uwaga jest szczegdlnie
cenna wobec faktu, ze owa podatno$§¢ moga spotegowaé czynniki zewnetrz-
ne, w tym wilasSnie uwarunkowania pracy czy tez stan jakos$ciowy S$rodo-
wiska. Przyktadem moze by¢ wplyw azbestu na rozwdj nowotworéw, pod-
wyzszone ryzyko zapadnigcia na rozedmg¢ pluc u pracujacych w silnie
zapylonym Srodowisku czy tez palenie papieroséw w przypadku oséb,
ktérym brak jest 1-Antytrypsyny'® Warto jednoczesnie przypomnieé, ze
wspoiczesna medycyna skatalogowala juz kilkaset gendéw, ktérych uszko-
dzenie gwaltownie zwigksza ryzyko zachorowania na raka. Liczba takich
rozpoznaf ciagle rosnie.

Powyzsze przestanki nie pozostaja bez znaczenia dla wyboru rodzaju czy
stanowiska pracy. Osoba, ktérej badanie wykazato podatno$¢ na okreslona
chorobg, winna unikaé takiej aktywnosci zawodowej, ktéra stwarza zde-
cydowanie niekorzystne warunki z punktu widzenia zdrowotnego. Z kolei
pracodawca ma nie tylko obowiazek zapewni¢ w koniecznym zakresie wa-
runki ochronne dla takiej osoby, ale réwniez — kiedy nie da si¢ zapewnié
odpowiedniego poziomu bezpieczenstwa — przerwa¢ wykonywanie szkodli-
wego dla niej zawodu'® Jednoczes$nie w niektérych przypadkach moze do-
magaé si¢ przedstawienia przez ubiegajacego si¢ o prace odpowiedniego
za§wiadczenia o stanie zdrowia i zdolnoSci do wykonywania okreslonych
funkcji. Badania takie w wymiarach tradycyjnych przeprowadza si¢ juz
prawie ze powszechnie w rozwinigtych spoteczeristwach, a poznanie genomu

7 Stanowisko takie krytykuje np. Jonathan A. King, wyktadowca biologii molekularne;j
w Massachusetts Institute of Technology (Euforia i obawy. Rozmowa T Zachurskiego . pro-
fesorem Jonathanem A. Kingiem. ,,Wprost™ 2000 nr 28 s. 86-87).

W Por.P.Starlinger Gentechnik. I: Naturwissenschaft. W: Lexikon: Medizin,
Ethik, Recht. Red. A. Eser, M. Von Lutterotti, P Sporken. Freiburg—Basel-Wien: Herder
1989 kol. 381

" Stad tez Jan XXIII, piszac o prawach czlowieka w dziedzinie gospodarczej,
podkresla: ,jest rzecza oczywistya, ze czlowiek moze na mocy prawa naturalnego nie tylko
zada¢ odpowiedniej pracy zarobkowej, lecz rdéwniez cieszyé si¢ swoboda w jej
podejmowaniu. Wiaze si¢ z lym prawo do takich warunkéw pracy, ktére by nie szkodzity
[...] zdrowiu cztowicka™ (Encyklika Pacem in terris. Rzym 1963 nr 18-19).
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oraz okreSlenie ryzyka zachorowania winno je uczynié jeszcze bardziej
skutecznymi 1 w konsekwencji wzmocnié dzialania ochronne, a tym samym
zmniejszy¢ wskazniki zachorowari spowodowanych warunkami pracy Samo
przedstawienie odpowiedniego za$§wiadczenia zdrowotnego nie musi ozna-
cza¢ wyjawienia osobom postronnym wynikéw diagnozy (co naruszatoby
dobra osobiste), gdyz dokument taki moze mie¢ charakter ogélny 1 nie musi
podawaé w sposdéb szczegélowy powoddéw niezdolnosSci do wykonywania
okreslonej pracy czy pelnienia konkretnych funkcji.

Osobna kwestia pozostaje problem, czy pracodawca moze dopusci¢ do
pracy na szkodliwym stanowisku osobg, ktéra dobrowolnie chce przyjaé na
siebie ryzyko. Majac na uwadze priorytetowa warto§¢ zdrowia ludzkiego
oraz spoteczne skutki choréb, takie praktyki nie powinny mieé miejsca.
W przypadkach absolutnie koniecznych osobie podejmujacej si¢ takich prac
powinno si¢ zapewni¢ maksimum bezpieczeristwa. Stwierdzenie za$ jakich-
kolwiek zmian zdrowotnych, w tym w formie mutacji, co moze wykazaé
badanie genetyczne, musi prowadzi¢ do odsunigcia jej od wykonywania
tejze pracy.

Istnieja jednak zawody, kiedy osoby podatnej na okreslona chorobg nie
mozna w zadnym przypadku dopusci¢ do wykonywania pewnych zawodow
czy pelnienia funkcji spolecznych. Chodzi tutaj zwlaszcza o osoby,
u ktérych stwierdzitloby si¢ podatno$¢ na choroby psychiczne, jak na
przyktad schizofrenia. Osoby takie nie powinny pracowaé na stanowiskach,
z ktérymi jest zwiazana bardzo duza odpowiedzialno$é, a decyzje sa
podejmowane w sposéb samodzielny (na przyktad: piloci samolotéw, kon-
trolerzy lotéw, uczestnicy wypraw kosmicznych, dowddcy wojskowi, zwila-
szcza oddziatéw strategicznych czy uderzenia atomowego itp.). W takich
przypadkach zadanie przez pracodawce poddania si¢ nie tylko tradycyjnym
badaniom, ale réwniez testowi genetycznemu, i odmdwienie prawa do
wykonywania okre$lonego zawodu czy zajmowania okre§lonego stanowiska
w przypadku wyniku negatywnego (w jezyku fachowym - pozytywnego.
tzn. potwierdzajacego istnienie ryzyka) nie moze by¢ traktowane jako
dyskryminacja zawodowa czy spoteczna. W podobnych przypadkach ma po
prostu zastosowanie stara juz zasada uznajaca priorytetowy charakter dobra
wspollnego przed jednostkowym. Dzialania takiego nie mozna tez uznaé za
naruszenie prawa do pracy. Prawo to ma charakter generalny i ,w swej
najogélniejszej tre$ci zawiera wolno§¢ podeymowania pracy, stworzenia
odpowiednich warunkéw jej wykonywania, umozliwienie wyksztalcenia
ogblnego 1 zawodowego; prawo do sprawiedliwej ptacy [...}; prawo do
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partycypacji [...] w zarzadzaniu i dochodach wlasnego przedsigbiorstwa;
tworzenia zwiazkéw zawodowych [...]; prawo do nauki; prawo do korzy-
stania z débr kulturowych itp.”*° Nie zawiera za§ w sobie prawa do
spetniania okre§lonej pracy czy zajmowania okreSlonego stanowiska.
Gloszenie tezy o prawie cztowieka do pracy stwarzajacej dla niego czy dla
danej spotecznosci zagrozenie staloby w sprzecznoS$ci z naczelnym fun-
damentem praw czlowieka oraz z ich idea naczelna — poszanowaniem god-
noSci czlowieka oraz istotnych jego warto$ci osobowych, wsréd ktérych
zycie 1 zdrowie zajmuja miejsce naczelne.

3. Dekodyfikacja genomu a ubezpieczenia

Poznanie genomu cztowieka niesie ze soba zupeinie nowy problem mo-
ralny zwiazany z zawieraniem umoéw ubezpieczeniowych. Zagadnienie to
jest przewaznie pomijane przez teologéw moralistéw. Pewnie dlatego, ze
jest nowe 1 nietatwe do rozwiazania. Réwniez ponizsze uwagi nie pretenduja
do ostatecznego rozstrzygnigcia ztozonego problemu. Zamiarem autora jest
jedynie nakreSlenie ogélnych wskazan, ktére wymagaja dalszych, szczegé-
lowych poszukiwan 1 opracowan, a moze nawet korekt. Wydaje si¢, ze pod-
stawe ich rozstrzygnigé musza stanowié ogélne zasady poszanowania god-
no$ci osobowej czlowieka oraz wynikajace z nich zasady sprawiedliwosci
normujace umowy 1 kontrakty miedzyludzkie.

W ramach niniejszych analiz ma si¢ na uwadze przede wszystkim takie
uzaleznienie ubezpieczenia od diagnozy genetycznej, ktére wychodzitoby
poza ramy tradycyjnych uméw ubezpieczeniowych. Aktualnie zawierane
kontrakty bazujace na analizach spoleczno-ekonomicznych 1 zdobytych
doswiadczeniach (tak przez firmy ubezpieczeniowe, jak 1 ich klientéw),
a odpowiadajace ogdlnym zasadom sprawiedliwo$ci, nie sa kwestionowane
z punktu widzenia etycznego®’' Nie naruszaja one spolecznej réwnosci
wszystkich ludzi i sa zasadniczo wolne od dyskryminacji oséb obciazonych
skaza genetyczna. Konsekwentnie nie mozna uznaé za rzecz moralnie dopu-

H Skorowski. Problematyka praw cztowieka. Studium nauki spotecznej
Kosciota. Warszawa: Wyd. ATK 1996 s. 104-105; por. takze ten ze. Moralnosé
spoteczna. Wybrane zagadnienia z etyki spotecznej, gospodarczej i politycznej. Warszawa:
Wyd. Salezjariskie 1996 s. 93-100.

*' Por. np. H. K | a u h's. Kreditinstitute und Versicherungsanstalten. W: Katholisches
Soziallextkon. Red. A. Klose, W Mantl, V Zsifkovits. Insbruck-Wien-Miinchen: Verlag
Tyrolia 1980% kol. 1551-1552.
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szczalna uzaleznienia standardowej umowy ubezpieczeniowej od diagnozy
genetycznej. Takie stanowisko sugeruje zreszta cytowana juz wyzej Kon-
wencja o Prawach Cztowieka i Biomedycynie, w ktérej si¢ stwierdza: ,, Testy
prognozujace choroby genetyczne albo testy, ktére moga stuzy¢ do identy-
fikacji nosiciela genu odpowiedzialnego za chorobeg, oraz testy, ktére moga
wykry¢ genetyczne predyspozycje lub podatno$é na zachorowanie, moga byé
przeprowadzone wytacznie dla celéw zdrowotnych albo dla badan nauko-
wych zwiazanych z celami zdrowotnymi, oraz podlegaja odpowiednim kon-
sultacjom genetycznym”??

Osobne zagadnienie stanowia jednak umowy niestandardowe. Ich przed-
miotem moga by¢ bardzo wysokie rekompensaty z tytutu ryzyka utracenia
zdrowia lub zycia, a takze odszkodowania z tytulu ewentualnych nastepstw
wykonywania odpowiedzialnych lub ryzykownych funkcji, gdzie sprawnos¢
ubezpieczajacego si¢ jest w jaki§ sposéb uwarunkowana genetycznie.
W takich wymiarach zwiazek migedzy badaniem genomu a ubezpieczeniem
moze mieé¢ réznoraka forme¢. Z punktu widzenia ubezpieczajacych sig
zwiazek ten moze si¢ wyrazi¢ w dazeniu do ponadstandardowego podwyz-
szenia kwoty ubezpieczenia. Z punktu widzenia firm ubezpieczeniowych
moze si¢ on natomiast wyrazi¢ w obligowaniu klientéw do poddania si¢
badaniu, przy czym z géry przewiduje si¢ sankcje w formie rezygnacji
z zawarcia umowy lub radykalnego zwiekszenia sktadek dla tych, ktérzy nie
chca tego uczynié. Sktadki te zwigksza si¢ tez znacznie dla tych, u ktérych
istnieje wspomniane wyzej zdrowotnie uwarunkowane niebezpieczeiistwo po-
petnienia bledu profesjonalnego lub podejrzewa si¢ podwyzszone ryzyko
zapadnigcia na bardzo kosztowna w leczeniu lub tez niosaca ze soby po-
wazne kalectwo chorobe.

Powszechnie uznaje si¢ za zgodne z zasadami sprawiedliwoS$ci podnie-
sienie skladki przez firmy ubezpieczeniowe w przypadku znacznego za-
wyzenia uzgadnianej sumy ubezpieczenia, a takze wzrostu ryzyka lub
ekonomicznych wskaZnikéw nastgpstw objetych ubezpieczeniem. Z punktu
widzenia moralnego nie mozna tez kwestionowaé obowigzujacej zasady.
zgodnie z ktora ubezpieczyciel nie jest zwiazany umowa, a tym samym hie
jest zobowiazany do wyplacenia rekompensaty, jezeli zaistniate szkody sa
wynikiem przestgpstwa, powaznej winy lub tez znacznego zaniedbania
ubezpieczonego. Analogiczne konsekwencje niesie ze soba zatajenie przez

Europejska Konwencja o Prawach Czlowicka i Godnosci Istory Ludzkiej Wobec
Zastosowaii Biologii i Medycyny art. 12.
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ubezpieczajacego si¢ wzrostu ponad statystycznie przecigtny lub uzgodniony
w umowie wskaznik ryzyka®’

Z powyzszych uwag wynikaja pewne konsekwencje. Ubezpieczenie,
o ktérym jest tutaj mowa, stanowi zawsze forme kontraktu i w zwiazku
z tym jego szczegdély moga by¢ za kazdym razem obopélnie uzgadniane.
W przypadku niestandardowych uméw (badZ to wysokie ubezpieczenie, badz
tez powazne odszkodowania z tytutu odpowiedzialno$ci ponoszone) przez
ubezpieczajacego si¢) firma ubezpieczeniowa moze zazada¢ poddania sig
badaniu celem okres$lenia stopnia ryzyka. Ubezpieczajacy sie zawsze moze
odmoéwié speilnienia takiego zadania, ale wtedy ubezpieczyciel nie jest tez
zobowiazany do zawarcia umowy. Majac dalej na uwadze wcze$niejsze
stwierdzenia na temat godziwo$ci umowy ubezpieczeniowej, trzeba stwier-
dzi¢, 1z wlasciwie w interesie samego ubezpieczajacego si¢ lezy poddanie
sig takiemu badaniu 1 przedstawienie ubezpieczycielowi odpowiedniego
za§wiadczenia. Latwo tez wyobrazi¢ sobie takie sytuacje, kiedy poddanie sig
omawianemu badaniu jest wprost jego powaznym obowiazkiem. Ryzyko
musi by¢ bowiem ponoszone w jednakowym stopniu przez obydwie strony.
Takiej réwnowagi domaga si¢ po prostu partnerstwo oparte na zasadach
sprawiedliwosci.
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MORAL CONSEQUENCES OF THE KNOWLEDGE OF THE HUMAN GENOME

Summary

More or less since October 1990 the Human Genome Project has been carried out. This
should undoubtedly be numbered among the greatest scientific events of the break of the
second millennium. However, the undertaking creates numerous problems of a moral nature.
In the present article selected issues of a more detailed nature arc discussed. The most
important of them are: the ethic side of patenting the human genome and its
commercialisation as well as the ethic side of using the human genetic map.

Almost all representatives of the world of science reject the tendencies to patent human
genes. They have in regard first of all impeding scientific studies and development of human
genetics. However, in the discussed problem attention should also be paid to the
anthropological aspect. The human genome is first of all a constitutive element of the human
person. Hence acquiring the rights of ownership of it must be considered identical with
becoming the possessor of the very man in his bodily structure.

Use of the genetic map may take various forms. In the article attention is paid to the risk
of eugenic discriminations, which the author decidedly rejects. In the next part he discusses
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the interrclation between de-codification of the genome and man's social and professional
activity. Rejecting discrimination in this dimension the author emphasises positive results
in such cases, when the genetic diagnosis discovers that the man is susceptible to a certain
disease and hence it is an aid in choosing the place of work. The last issue that is raised
in the article is connected with social insurance. The author rejects the idea that standard
insurance should depend on the genetic examination, which would be a sign of
discrimination. However, he admits genetic examination in the case of non-standard
insurance when in individual contracts very high pensions or considerable compensations as
possible consequences of fulfilling responsible functions are involved, where the insured
man’s fitness can be in some way conditioned genetically.

Translated by Tadeus: Kartowic:

Stowa kluczowe: bioetyka, genetyka, genom, patentowanie gendéw, dyskryminacja,
ubezpieczenia.

Key words: bioethics, genetics, genome, patenting the genes, discrimination,
insurance.



