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Ochrona prawna genomu ludzkiego

Prawna ochrona genomu ludzkiego zostata wprowadzona do Kodeksu etyki lekarskiej
w dniu 20 wrzesnia 2003 r." Stalo sig to w zwiazku z brzmieniem Konwencji Bioetycz-
nej’, ktora chroni genom ludzki w rozdziale IV (art. 11-14). Najistotniejszy wydaje si¢
w tej mierze art. 13 Konwencji, sformutowany jak nastepuje: ,,Interwencja majaca na
celu dokonanie zmian w genomie ludzkim moze by¢ przeprowadzona wytacznie w ce-
lach profilaktycznych, terapeutycznych Iub diagnostycznych tylko wtedy, gdy jej celem
nie jest wywotanie dziedzicznych zmian genetycznych u potomstwa”. Uzupetnienie
Kodeksu etyki lekarskiej o zapisy dotyczace ochrony genomu ludzkiego nie wywotato
w srodowisku lekarskim wigkszej dyskusji, pordwnywalnej ze zmiang dotyczaca sto-
sunku lekarza do kolegi lekarza w aspekcie krytyki jego postepowania zawodowego
(art. 52 Kodeksu etyki lekarskiej), ktory stat si¢ przedmiotem debaty przed Trybunatem
Konstytucyjnym’. Kodeks etyki lekarskiej ujat cate zagadnienie ochrony genomu
w jednym przepisie, ktérego zakres jest bardzo zblizony do rozdziatu IV Konwencji
Bioetycznej. Przepisy Kodeksu sa skierowane do lekarzy, stad np. zakaz dyskryminacji
adresowany jest do lekarzy, za§ odpowiedni zakaz Konwencji ma zastosowanie po-
wszechne. Wigkszos¢ tych przepiséw z natury rzeczy musi odnosi¢ sig¢ do lekarzy, kto-
rzy sa uprawnieni do przeprowadzania okreslonych procedur medycznych.

Sposdéb myslenia o problemach nowoczesnej medycyny znajduje odbicie w ratyfi-
kacjach Konwencji Bioetycznej*. Nie ratyfikowaly jej te panstwa, ktore widza w jej
normach zagrozenie §wiatopogladowe, Iub ktore nie sa gotowe na ograniczenia badan
medycznych ze wzgledow etycznych. Polska Konwencji nie ratyfikowata raczej ze
wzgledu na pierwsza kwestie. Nie prowadzi sig u nas, jak si¢ wydaje, tak zaawanso-
wanych badan medycznych, ktére bytyby w konflikcie z normami konwencyjnymi.
Natomiast kwestie sumienia, w rozumieniu etyki katolickiej, sa zrédtem istotnych kon-
trowersji w gremiach stanowiacych prawo, a takze w spoteczenstwie. Zapewne kontro-
wersje w spoteczenstwie sa pochodna spordéw istniejacych w gremiach majacych
wplyw na stanowienie prawa. Kwestie genomu ludzkiego sa zbyt trudne, by spoteczen-

! Kodeks etyki lekarskiej zostat przyjety w 1991 roku przez Nadzwyczajny Il Krajowy Zjazd Izb
Lekarskich, a nastgpnie dwukrotnie nowelizowany — w 1993 roku i w 2013 roku.

2 Konwencja o Ochronie Praw Cztowieka i Godnosci Istoty Ludzkiej Wobec Zastosowan Biolo-
gii i Medycyny, zwana Konwencja Bioetyczna, zostala przyjeta przez Komitet Ministréw Rady Euro-
py 19 listopada 1996 roku. Polska podpisata tg Konwencjg, ale do dzi$ jej nie ratyfikowata. Council of
Europe Treaty Series 1997, No. 164.

> Wyrok z dnia 23 kwietnia 2008 r., sygn. SK 16/07.

* Do dnia dzisiejszego Konwencji nie ratyfikowaty m.in. Niemcy, Wielka Brytania, Austria, Bel-

gia.



48 Teresa Gardocka MW 7/2015

stwo prezentowato tu rézne poglady, niesprowokowane przez dyskusje kompetentnych
lub uwazajacych si¢ za kompetentne gremiow.

Zasadg sformutowana w Konwencji Bioetycznej powtarza Kodeks etyki lekarskiej
w zmienionej nieco formie w art. 51h, zawierajacym kilka zasad etycznych, a mianowi-
cie: po pierwsze, zasade niedyskryminacji ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne', po
drugie, zasadg zwigzana z ustalaniem genetycznej podatnosci na zachorowania lub
identyfikacja nosicielstwa genu choroby (badanie tego rodzaju moze by¢ przeprowa-
dzone tylko dla celéw zdrowotnych lub badan naukowych z nimi zwiazanych po uzys-
kaniu zgody pacjenta” oraz po umozliwieniu mu konsultacji genetycznej), po trzecie,
zakaz interwencji w obrgbie genomu ludzkiego poza interwencja w celach profilak-
tycznych lub terapeutycznych. Wszelkie czynnosci w odniesieniu do genomu sa przy
tym zakazane, jezeli maja na celu wywotanie dziedzicznych zmian genetycznych
u czlowieka.

W 2015 roku zgloszony zostal projekt poselski ustawy o ochronie genomu ludzkie-
go i embrionu ludzkiego oraz o zmianie niektérych innych ustaw’. Celem projektu, wy-
raznie wyrazonym w art. 2, jest ochrona m.in. integralno$ci genetycznej cztowieka.
Projekt precyzuje cele interwencji. Przewiduje po pierwsze cel leczniczy, dotyczacy
cztowieka, ktérego genom stanowi przedmiot ingerencji (art. 10 projektu). Nastepnie
dopuszcza badania genetyczne w celach leczniczych w interesie tego, na kim te badania
sa przeprowadzane (art. 14 projektu). Dopuszcza tez po uzyskaniu specjalnej zgody ba-
dania majace cel naukowy. Badania genetyczne mogtby, wedtug projektu, przeprowa-
dza¢ tylko uprawniony lekarz (art. 14 projektu), przy czym uczestnictwo w badaniach
genetycznych nie mogloby by¢ przymusowe. Z proponowanych przepisow wynika, ze
dotycza one przede wszystkim procedury in vitro. Interwencja w genom mogtaby mieé¢
na celu uzyskanie zdrowego potomstwa w procedurze wspomaganej prokreacji.

Warto pokusié¢ si¢ na wstepie rozwazan o okreslenie, co oznacza, tajemnicze dla
wielu, sformutowanie ,,genom ludzki”. Oznacza okre$lenie DNA czlowieka jako ga-
tunku, réznego od innych gatunkdéw ssakow oraz DNA konkretnego czlowieka, pozwa-
lajace odrozni¢ go od innych osobnikéw tego gatunku. Tak zsekwencjonowany genom
pozwala na okre$lenie cech indywidualnych (fizycznych i psychicznych) osobnika,
chordb genetycznych, podatno$ci na choroby genetyczne.

Badania naukowe nad genomem ludzkim rozpoczgly si¢ stosunkowo niedawno
i zakonczyly w roku 2003 zsekwencjonowaniem w ponad 99,9% genomu ludzkiego®.
Ludzie niespokrewnieni ze soba maja sekwencje materiatu genetycznego identyczne
w ponad 99 procentach. Réznice indywidualne dotycza nie wigcej niz 1 procenta.
Ustalenie sekwencji ludzkiego genomu pozwolito w sposob pewny badac i ustalaé
przyczyny chordéb uwarunkowanych genetycznie, a nastgpnie umozliwito podejmowa-

' Analogiczny art. 11 Konwencji Bioetycznej brzmi: Kazda forma dyskryminacji skierowana

przeciwko danej osobie ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne jest zakazana.
Zagadnienie zgody pacjenta reguluje art. 30-34 ustawy o zawodzie lekarza i lekarza dentysty

(Dz. U. 2015, poz. 464 tekst jednolity).

3 Projekt wplynat od laski marszatkowskiej dnia 17 kwietnia 2015 roku jako projekt grupy
postéow Klubu Prawa i Sprawiedliwosci.

* Patrz: J. Kapelanska-Pregowska, Prawne i bioetyczne aspekty testéw genetycznych, Wolters
Kluwer SA 2011, s. 33.
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nie terapii w obrgbie genomu, usuwajacej genetyczne uwarunkowanie okreslonych
schorzen. Oznacza to, w przetozeniu na jezyk medycyny, mozliwo$é podejmowania
profilaktyki lub terapii chordb uwarunkowanych genetycznie na etapie komorki roz-
rodczej lub zarodka ludzkiego. Co do zarodka ludzkiego, mozliwe jest z pewnos$cia
ustalenie faktu, ze jest on dotknigty choroba genetycznie uwarunkowana i mozliwa jest
eliminacja zarodka z dalszej procedury wspomaganego rozrodu’. Konwencja Bio-
etyczna zostata w 2008 roku uzupetniona Protokotem Dodatkowym dotyczacym Tes-
tow Genetycznych dla Celéow Zdrowotnych. Reguluje on dopuszczalno$é testow
genetycznych i precyzuje wymagania dotyczace ochrony ich wynikéw z punktu widze-
nia osoby, ktorej dotycza i jej rodziny. Nie ma na celu ochrony samego genomu.

W $wietle obowiazujacego w Polsce Kodeksu etyki lekarskiej, interwencja w obrg-
bie ludzkiego genomu ma trzy ograniczenia. Po pierwsze, badania genomu moga by¢
prowadzone tylko za zgoda pacjenta i tylko w $cisle okreslonym celu. Po drugie, ewen-
tualna interwencja w genom moze by¢ podjeta tylko w celu profilaktycznym lub tera-
peutycznym. Po trzecie, interwencja nie moze wywotywaé zmian genetycznych takich,
ktore rozciagaja si¢ na nastgpne pokolenia (cztowieka jako gatunku). Nie jest to mozli-
we nawet za zgoda pacjenta.

Analiza tych ograniczen musi rozpocza¢ si¢ od zgody pacjenta, czyli wlasciciela
(dawcy) komorki. Zgoda ta podlega zwyklym regulacjom ustawy®. Dawca komorki
musi by¢ wige poinformowany o mozliwych bliskich i dalszych skutkach interwencji,
jej celu, przebiegu procedury medycznej i, rozumiejac tego rodzaju informacje, musi
wyrazi¢ $wiadoma zgodg na procedure medyczna. Kodeks wymaga réwniez umozli-
wienie pacjentowi konsultacji genetycznej. Konsultacja genetyczna oznacza porade,
ktora przekracza zakres kompetencji zwyktego lekarza, majaca na celu u§wiadomienie
pacjentowi zagrozen i mozliwych sposobow ich uniknigcia Iub ograniczenia ich nega-
tywnych skutkow. Konsultacja genetyczna nie moze mie¢ na celu zmuszenie pacjenta
do podjgcia okreslonej decyzji, a tylko ma umozliwi¢ zrozumienie sytuacji, w jakiej si¢
znalazt.

Dopuszczalny cel podjecia procedury medycznej jest okreslony w art. 51h Kodeksu
etyki lekarskiej, jako cel identyfikacji nosicielstwa choroby lub genetycznej podatnosci
na zachorowania, a zarazem cel takiego badania musi by¢ zdrowotny lub naukowy, za$
badania naukowe musza by¢ zwigzane z celem zdrowotnym. Cel jest zatem dwupozio-
mowy. Mozna bada¢ tylko nosicielstwo lub podatnos$¢ na zachorowania uwarunkowa-
ne genetycznie i tylko wtedy, gdy celem jest zdrowie konkretnej osoby lub badania
naukowe zwiazane z zapewnieniem lepszego zdrowia ludzi jako gatunku (rodziny, ko-
lejnych pokolen).

W tym drugim sensie, wydaje sig, dopuszczalne sa badania podstawowe, jezeli maja
na celu zdrowie ludzi w przysztosci. Zgodg w kazdym przypadku, rowniez gdy komor-
ka ma stuzy¢ do badan podstawowych, musi wyrazi¢ dawca — ,,wtasciciel” komorki
ludzkiej, poddanej badaniu.

> Ustawa z dnia 25 czerwca 2015 r. o leczeniu nieplodnosci (Dz. U. 2015, poz. 1087) wyroznia
zarodki niezdolne do prawidtowego rozwoju, ktorych zniszczenie nie jest przestgpstwem (art. 83).

® Ustawa z dnia 5 grudnia 1996 roku o zawodzie lekarza i lekarza dentysty (Dz. U. 1997, Nr 28,
poz. 152).
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Nastepnym etapem jest podjecie interwencji medycznej w obrebie ludzkiego geno-
mu (art. 51h ust. 3 Kodeksu etyki lekarskiej). Interwencja jest dozwolona wytacznie
w celach profilaktycznych lub terapeutycznych. Odwotanie si¢ do art. 46 Kodeksu
wskazuje, ze procedura moze mie¢ charakter eksperymentu medycznego. Wowczas
podlega wszystkim ograniczeniem wymaganym do przeprowadzenia eksperymentu’.

Warto zwroci¢ uwage, ze Konwencja Bioetyczna wskazuje trzy dopuszczalne cele
interwencji (art. 13): profilaktyczny, terapeutyczny lub diagnostyczny. Wydaje sig, ze
pominigcie w Kodeksie etyki lekarskiej stowa ,,diagnostyczny” nie zmienia sensu re-
gulacji. Diagnoza jest konieczna do podj¢cia terapii, a skoro cel terapeutyczny inter-
wengcji jest dozwolony, musi by¢ dozwolona rowniez poprzedzajaca terapig diagnoza.

Wreszcie, najdalej idacym ograniczeniem jest zakaz podejmowania interwencji
w obrebie genomu ludzkiego, ktora wywotywataby dziedziczne zmiany genetyczne
u cztowieka (art. 51h ust. 4 Kodeksu etyli lekarskiej). Zakaz taki powtarza ustawa o le-
czeniu nieptodnosci® w art. 25 ust. 1: Przy postugiwaniu sig technika medycznie wspo-
maganej prokreacji niedopuszczalna jest interwencja majaca na celu dokonanie zmian
w genomie ludzkim, ktore moga by¢ przekazane nastepnym pokoleniom.

Warto zastanowic sig, jaki jest powdd wprowadzenia zakazu dokonywania takiej in-
terwencji w genom ludzki, ktéra bytaby dziedziczna. Wprowadzenie zakazu oznacza
posrednio, ze z punktu widzenia medycznego taka interwencja jest mozliwa. Zakazy-
wanie rzeczy niemozliwych do przeprowadzenia jest bezsensowne. Indywidualnie
pozadana interwencja w genom ludzki zmierza do wprowadzenia zmian poprawia-
jacych cechy genetyczne i zapewne z punktu widzenia indywidualnej osoby nie bytoby
zastrzezen do dokonania zmiany, ktora bedzie dziedziczna w nastepnych pokoleniach.
Jest oczywiste, ze ludzie chca mie¢ potomstwo o cechach genetycznych mozliwie naj-
korzystniejszych. Dotyczy to zarowno cech fizycznych, jak mozliwosci intelektual-
nych, specyficznych zdolnosci czy cech charakteru.

Indywidualnie rowniez, co znalazto juz potwierdzenie w rzeczywistosci demogra-
ficznej, mozliwos¢ dokonania wyboru pici dziecka w procedurze wspomaganej prokre-
acji (in vitro) prowadzi do wybierania chtopcow. Zwykty stosunek nowonarodzonych
dziewczynek i chlopcow ulegl juz zaburzeniu w Chinach (od poczatku XXI wieku
w Chinach rodzi si¢ 117 chtopcow na 100 dziewczynek, za$ przecigtna swiatowa wynosi
103 do 105 chtopcow na 100 dziewczynek), przede wszystkim poprzez wykorzystanie
mozliwosci, jakie daje wspomagana prokreacja (zaptodnienie in vitro). Konwencja
bioetyczna (art. 14), a takze polska ustawa o leczeniu nieptodnosci (art. 25), ustana-
wiaja zakaz wykorzystywania technik medycznych w celu dokonania wyboru plci
przysztego dziecka. Wyjatkiem jest sytuacja, gdy wybor ptci pozwala na uniknigcie po-
waznej choroby dziedzicznej zaleznej od plci, czyli takiej, ktora dotyka wylacznie
chlopcow (np. zespot Huntera) lub wytacznie dziewczynki (np. zespot Turnera).

Zakaz nie ma na celu ochrony praw indywidualnej osoby, a raczej ochrong praw
zbiorowosci — gatunku ludzkiego. Interwencja w genom moze dotyczy¢ cech indywi-

" O badaniach nad ludzkim genomem patrz: M. Grzymkowska, Standardy bioetyczne w prawie
europejskim, Warszawa 2009, s. 118 i nast. Patrz tez art. 21 ustawy o zawodzie lekarza i lekarza den-
tysty (Dz. U. 2011, Nr 277, poz. 1634 tekst jednolity).

8 Ustawa z dnia 25 czerwca 2015 o leczeniu nieptodnosci, Dz. U. 2015, poz. 1087.
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dualnych jednostki, ale mozna wyobrazi¢ sobie réwniez interwencj¢ prowadzaca do
zmiany tej czgsci genomu, ktora dotyczy calej przysztej ludzkiej populacji. Powszech-
na Deklaracja UNESCO o Genomie Ludzkim i Prawach Cztowieka z dnia 11 listopada
1997 r. w preambule wskazuje, ze badania nad genomem ludzkim i wynikajace z nich
zastosowania stwarzaja ogromne perspektywy dla polepszenia stanu zdrowia jednostek
i ludzkosci jako takiej, ale podkres$la jednoczesnie ptynace z tego zagrozenia dla god-
nos$ci, wolnos$ci i praw cztowieka oraz mozliwo$¢ dyskryminacji opartej na cechach ge-
netycznych.

Art. 1 Deklaracji stanowi, ze ,,Genom ludzki jest podstawa zasadniczej jednoSci
wszystkich cztonkéw rodziny ludzkiej i uznania ich wrodzonej godnos$ci i rézno-
rodnosci. W sposob symboliczny stanowi dziedzictwo ludzkosci”.

Genom jest tym, co dla ludzko$ci wspdlne, co determinuje charakter rodzaju ludz-
kiego w calej jego roznorodnos$ci. Powodem, dla ktorego ograniczamy mozliwo$¢ po-
prawiania cech genetycznych, pozadanych indywidualnie, jest interes catej ludzkiej
wsp6lnoty’.

Zrezygnowanie z prawnego ograniczenia mozliwosci interwencji w genom mo-
globy stworzy¢ prawdopodobiefstwo spetnienia si¢ wizji powstania ,,innych” czy ,,no-
wych” ludzi i zainicjowania podzialu ludzko$ci na odmienne grupy, gorsze i lepsze,
zwalczajace si¢ lub dyskryminujace'’.

Zakaz ingerencji w genom, ktdrej skutki przeniosa si¢ na nastgpne pokolenia, ma
wigc sens zabezpieczajacy gatunkowa tozsamo$¢ ludzka. Skutki jej naruszenia sa dzi$
nieprzewidywalne, cho¢ mozliwe do wyobrazenia. Skutki moga pojawic si¢ po latach
swobodnej interwencji w genom. Tak jak skutki wyboru ptci w Chinach pojawily si¢ po
ponad 30 latach obowiazywania polityki jednego dziecka, a wcze$niej byly wlasciwie
trudne do przewidzenia.

Rozwd6j medycyny jest czyms$ absolutnie fascynujacym, a zarazem stwarzajacym
zagrozenia. Wiele rzeczy, jeszcze niedawno uwazanych za fantazje, jak klonowanie lu-
dzi, ,,hodowla” dzieci poza organizmem kobiety, dokonywanie wyboru indywidual-
nych cech potomstwa (koloru wtoséw, oczu, cech psychicznych) zbliza si¢ coraz
bardziej do rzeczywisto$ci. Zapewne jest nawet juz mozliwe. Zakazy prawne sta-
wiajace tame rozwojowi medycyny w tym kierunku wydaja si¢ by¢ raczej obrona przed
nieznanym niz zakazywaniem tego, co dzi§ uwazamy za zfe. Swiat, ktory moze wykre-
owac¢ inzynieria genetyczna, moze okazaé si¢ $wiatem ztym. Moze tez okazac si¢ $wia-
tem lepszym niz dzisiejszy z indywidualnego punktu widzenia. Przyzwolenie wymaga
$wiadomosci mozliwych konsekwencji. Poki nie mamy takiej Swiadomosci, ogranicze-
nia sa stuszne, przynajmniej z punktu widzenia wspolnoty ludzkie;j.

° Tak tez: W. Zagorski, Deklaracja UNESCO a badania nad genomem ludzkim, w: Polski Komi-
tet ds. UNESCO, Powszechna Deklaracja o Genomie Ludzkim i Prawach Czlowieka, Warszawa
1998, s. 18.

19 Patrz na ten temat: O. Nawrot, Ludzka biogeneza w standardach bioetycznych Rady Europy,
Wolters Kluwer 2011, s. 97; A. Zoll, Problemy manipulacji genetycznej a prawa cztowieka, w: Zasto-
sowanie biologii w medycynie a godnos¢ istoty ludzkiej. Aspekty etyczne i prawne, red. T. Mazur-
czak,Warszawa 2003, s. 16.
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Streszczenie

Niniejszy artykut dotyczy rozdzialu IIb Kodeksu etyki lekarskiej zatytulowanego ,,Ludzki ge-
nom”. Rozdzial ten sktada si¢ tylko z 1 artykutu 51h. Autorka szczegdtowo odnosi sig¢ do kwestii
ochrony genomu ludzkiego odwotujac si¢ do zasad sformutowanych w Konwencji Bioetycznej,
ktore Kodeks etyki lekarskiej powtarza. W artykule wskazano takze na projekt poselski ustawy
o ochronie genomu ludzkiego i embrionu ludzkiego z 2015 roku oraz Powszechna Deklaracj¢
UNESCO o Genomie Ludzkim i Prawach Cztowieka z dnia 11 listopada 1997.

Stowa kluczowe: integralno$¢ genetyczna czlowieka, interwencje w obregbie ludzkiego geno-
mu, zgoda pacjenta, dziedziczne zmiany genetyczne, Kodeks etyki lekarskiej

Legal protection of human genome
Summary

The article refers to Chapter 2b of the Medical Code of Ethics, entitled ,, The human genome”.
The Chapter comprises only one regulation, Art. 51h. The author refers in detail to the issue of
the human genome protection, invoking the principles stipulated in the Bioethical Convention,
and restated in the Medical Code of Ethics. The article also points to the parliamentary bill on
the protection of the human genome and embrione of 2015, as well as to the Universal Declara-
tion on the Human Genome and Human Rights of 11.11.1997.

Key words: genetic integrity of human, interventions in the human genome, informed consent,
heritable genetic variation, Code of Medical Ethics
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