STUDIA PRAWNICZE KUL
1(93) 2023

Zakaz dyskryminacji genetycznej w prawie
miedzynarodowym publicznym

Prohibition of genetic discrimination in public international law

3anpeT ANCKPYMUHaU MK NO reHeTUYeCKM Npr3HakamMm B MeXXQyHapOoaAHOM
I'Iy6J'IVI‘-IHOM npase

3abopoHa reHeTUYHOT ANCKPYIMIHALLT B MiXKHapoZHOMY ny6niyHoMy npasi

KLAUDIA KOFIN-BRONCZYK
Mgr, Uniwersytet Slaski
e-mail: klaudia.bronczyk@us.edu.pl, https://orcid.org/0000-0003-4273-2595

Streszczenie: Dyskryminacja genetyczna oznacza traktowanie kogo$ w odmienny sposéb ze wzgledu na jego
cechy genetyczne, ktére pozwalaja stwierdzi¢, jakie predyspozycje zdrowotne ma cztowiek. Przyktadem jest gene-
tyczne uwarunkowanie do zapadniecia na chorobe Huntingtona czy ryzyko rozwoju raka jelita grubego. Z punktu
widzenia prawa pojawia si¢ wazny problem: czy wiedza o danych genetycznych moze by¢ wykorzystana w sposéb,
ktory bedzie dyskryminowat jednostke? Przyktadowo problem ten moze polegac na tym, ze ubezpieczyciel odmo-
wi zawarcia z nami umowy dotyczacej ubezpieczenia na zycie lub podwyzszy nasza sktadke.

Pierwszg metodg badawczg jest analiza dogmatyczna, ktéra obejmuje dwa elementy: metode ilosciowa
i jakosciowa przeprowadzenia inwentaryzacji prawa miedzynarodowego oraz metode prawnodogmatyczna,
tj. krytyczna analize literatury i orzecznictwa. Druga metoda badawczg jest analiza prawnoporéwnawcza, ktéra
ma na celu poréwnanie regulacji wystepujacych w uniwersalnym oraz regionalnym systemie praw cztowieka.

Celem niniejszego artykutu jest zbadanie, na ile kwestia zakazu dyskryminacji genetycznej jest uregulowa-
na w prawie miedzynarodowym publicznym. Dlaczego dyskryminacja genetyczna powinna by¢ wyrdzniona
na tle ogélnych norm dyskryminacyjnych? Wiele aktéw prawnych (np. Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka)
zawiera ogdlne normy antydyskryminacyjne. Przyktady dyskryminacji genetycznej wskazuja jednak, ze obecnie
istniejace regulacje moga okazac sie niewystarczajace. Artykut jest takze préba odpowiedzi na pytanie, czym jest
dyskryminacja genetyczna.
Stowa kluczowe: dyskryminacja genetyczna, dane genetyczne, prawa cztowieka

Summary: Genetic discrimination means treating someone differently because of their genetic traits, which make
it possible to determine what health predispositions a person has. Examples include a genetic predisposition to
Huntington's disease or the risk of developing colorectal cancer. From a legal perspective, an important issue arises:
can knowledge of genetic data be used in a way that is discriminatory towards the individual? For example, the
problem may be that the insurer refuses to enter into a life insurance contract with us or increases our premium.

The first research method is the dogmatic analysis, which includes two elements: the quantitative and quali-
tative method of making an inventory of international law and the legal-dogmatic method, i.e. the critical analy-
sis of literature and case law. The second research method is a comparative legal analysis, which aims to compare
regulations found in the universal and regional human rights systems.

The aim of this article is to examine the extent to which the prohibition of genetic discrimination is reg-
ulated in public international law. Why should genetic discrimination be singled out against general anti-dis-
crimination standards? Many legal acts (e.g. the Universal Declaration of Human Rights) contain general anti-
-discrimination standards. However, examples of genetic discrimination indicate that current regulations may not
be sufficient. This article also attempts to answer the question of what genetic discrimination is.
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Pesiome: [eHeTuuecKas ANCKPUMMHALMA O3HAYaeT UHOE OTHOLUEHME K YeNlOBEeKY M3-3a ero reHeTUyeckumx
NMPU3HaKOB, KOTOPble ONpefenstoT, Kakyto NPeapacnoNioXEHHOCTb K 3a601eBaHNAM MeeT yeroBek. B kauectse
npumepa MOXHO MNPWBECTY FeHETUYECKYlo MNPeApPacrnoNoXeHHOCTb K 6one3Hu [eHTMHITOHa WM puUcK
pPa3BUTKA KONMOPEKTaNIbHOTO paka. C lopuamnyeckorn ToOUKM 3peHns BO3HUKAET BaxkHas NMpobnema: MOXHO nn
MCMOMb30BaThb JaHHbIE O FeHETUYeCKol MHGOPMALMK TaKUM 06pa3oMm, YToObI ANCKPUMUHUPOBATL YenoBeKa?
Hanpumep, npobnema MOXET 3aKtouaTbCsA B TOM, UTO CTPAXOBLYMK OTKA3bIBAETCA 3aK/ItoUaTb C HAMU JOrOBOP
CTPaxoBaHWA XNU3HW UK YBENMYMBAET HaLLl CTPAXOBOWN B3HOC.

MepBblii METOA MCCNEAoBaHUA — [OrMaTMUYECKU aHanm3, KOTOPbI BKIoYaeT B cebA ABa dnemMeHTa:
KOJIMYECTBEHHDBIN W KauyeCTBEHHbII METOA M3yYeHVs MEeXAYHapOAHOro npaBa U IOPUAMKO-AOrMATUYECKUI
MeTOof, T.e. KpUTNYECKUIA aHann3 iutepaTypbl U CyAebHON NPaKTUKK. BTOpbIM MeTOLOM UCCNIe[OBaHNIS ABNSAETCA
CPaBHUTENIbHO-NPABOBOM aHanu3, Lesblo KOTOPOro ABAAETCA CPaBHEHWe TMOJIOKEHWN, comepXallmxcs
B YHMBEPCaNbHOW 1 PErMOHanbHON CUCTeME NPaB YesoBekKa.

Llenb gaHHoOI CTaTbl — U3yUnTb, B KaKOW CTEMEHW 3anpeT AUCKPUMUHALMN MO FeHeTUYeCKUM Npr3Hakam
perynmpyeTca MeXayHapoAHbIM My6nnyHbIM NpaBoM. [louemy reHeTUYecKylo AMCKPUMUHaUMIo crepyet
OTNNYaTb OT 06X AUCKPUMUHALMOHHBIX HOPM? MHOrve npaBoBble JOKYMeHTbl (Hanpumep, Bceobuias
[eknapauusa npaB uyenoBeka) cojepaTr oblye aHTUAUCKPMMUHALVOHHbIE HOpMbl. OfHaKo npumepsbl
reHeTMYeCcKon ANCKPUMMHALMN YKa3bIBAKOT Ha TO, YTO CYLLECTBYIOLLMX B HACTOALLEe BPeMA HOPM MOXET ObiTb
HefocCTaTouHO. CTaTbA TaKXKe ABNAETCA NOMbITKOM OTBETUTb Ha BOMPOC, YTO TAKOE reHETUYeCKaA AUCKPUMMHALMA.
KnioueBble c/10Ba: reHeTNYECKas AUCKPUMUHALNS, FeHeTUYecKas MHGopMaLs, NpaBa YenoBeKa

Pe3tome: [eHeTYHa AUCKPVIMIHALIA 03HAYaAE pi3He CTaBNeHHs [0 NIIOAVHY Yepes ii reHeTUYHi 0cobnmBOCTi, AKi
[I03BONAITb BU3HAUYNTK, AKa CXMNbHICTb 0 300POB'A NoguHW. MpuKnaan BKOYaTb reHETUYHY CTPYKTYpY
XBOPOOU leHTiHITOHa abo pU3MK PO3BUTKY KONIOPEKTaNbHOrO PaKy. 3 I0PUANYHOI TOUKM 30PY BUHMKAE Bax-
nrBa NpobnemMa: Y MOXHa BUKOPUCTOBYBATU 3HaHHA reHETUYHIX AaHWX Y CMOCI6, AKUI ANCKPUMIHYE 0Coby?
Hanpwuiknag, npobnema moxe nonsratyi B TOMy, WO CTPAaXOBMK BiAMOBIIAETbCA YKNaAaTV 3 HaMU AOrOBip CTpa-
XyBaHHA XWTTA 260 NiABYLLYE HALL BHECOK.

MepLwrm meTogomM JOCHIIXKEHHA € JOTMATUYHWIA aHani3, AKAIA BKIOYAE [Ba eleMEHTU: KiNlbKiCHUIA Ta AKic-
HVIN METOA NPOBefeHHs iHBeHTapu3aLii MiXKHAapPOAHOro MpaBa Ta PUANYHO-LOrMATNYHIIA MeTog, TO6TO Kpu-
TUYHWI aHani3 nitepaTypu Ta lopucnpyaeHLii. pyrum Metofom AoCiAKeHHA € NOPIBHANBHO-NPaBOBUIA aHanis,
METOI0 AAKOTO € NMOPIBHAHHA HOPM B YHiBepCanbHill Ta perioHanbHili cuctemi npas NOANHN.

MeToto Ui€i cTaTTi € JOCNIANTY, HACKINBKN NMUTaHHA 3a60POHN FreHeTUYHOI AUCKPMMIHALi BperynboBaHo
Mi>KHapPOAHMM Ny6AiYHIM NpaBoM. Yomy chifj BiAPI3HATU reHeTUUYHY ANCKPUMIHALLIO Bif 3aranbHUX AVCKPUMI-
HaLiHUx Hopm? baraTo NpaBoBYX aKTiB (HanprKknag YHiBepcanbHa feknapaLia npas NIOAVHM) MiCTATb 3aranbHi
AHTUANCKPUMIHALINHI HopMn. OfiHaK NPUKNaan reHeTUYHOI AUCKPUMIHaLT BKa3yloTb Ha Te, WO YMHHI NpaBmna
MOXYTb BUABUTUCA HeAOCTaTHIMU. CTaTTA TakoX € cnpoboto BiANOBICTU Ha MUTAHHSA, LLO Take reHeTUYHa AunC-
KpUMiHaLlis.

KniouoBi cnoBa: reHeTUYHa ANCKPUMIHALLA, FeHEeTUYHI AaHi, paBa JioguHN

Wstep

Dyskryminacja genetyczna na pierwszy rzut oka wydaje si¢ by¢ piesniag przy-
sztodci, ale jej poczatkéw mozna si¢ doszukiwac juz w ruchu eugenicznym XX w.
Wtedy do sterylizacji zostala zmuszona Carrie Buck ze wzgledu na jej domniema-
ne ,,braki umystowe”. Obecnie dane osobowe s3 jedng z najcenniejszych walut,

1 T. Wood, Genetic Information Discrimination in Public Schools: A Common-Sense Exception, The Uni-
versity of the Pacific Law Review, t. 49, nr 2, art. 9, s. 313.
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a kwestig ich ochrony w Unii Europejskiej reguluje Rozporzadzenie Parlamentu
Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 w sprawie ochrony osob fizycznych w zwigz-
ku z przetwarzaniem danych osobowych (RODO)?, ktére w art. 9 zabrania prze-
twarzania danych osobowych, w tym danych genetycznych. Trudno nie obawia¢
sie nieuprawnionego przetwarzania tego rodzaju danych, zwlaszcza biorgc pod
uwage komercjalizacje testow genetycznych i stosunkowo fatwy dostep do prébek
biologicznych jednostek.

Celem niniejszego artykulu jest zbadanie, na ile kwestia zakazu dyskryminacji
genetycznej jest uregulowana w prawie miedzynarodowym publicznym. Zagadnie-
nie jest niezwykle zlozone, poniewaz miesci si¢ na styku prawa, medycyny, etyki
czy socjologii, jednak osig rozwazan bedzie perspektywa miedzynarodowoprawna.

Majac na wzgledzie powyzsze, w pierwszej kolejnosci sformulowana zostanie
odpowiedz na pytanie, czym jest dyskryminacja genetyczna. Nastepnie zostang
poddane analizie obowiazujace ramy prawne zakazu dyskryminacji ze wzgledu na
dziedzictwo genetyczne w podziale na system uniwersalny i regionalny - europej-
ski. W artykule znajdzie zastosowanie analiza dogmatyczna, ktéra obejmuje dwa
elementy. Pierwszy to metoda ilo$ciowa przeprowadzenia inwentaryzacji prawa
miedzynarodowego. Drugim jest metoda prawnodogmatyczna, ktora bedzie kry-
tyczng analizg literatury i orzecznictwa. Jako druga zastosuje metode prawnopo-
réwnawczg, ktéra ma na celu poréwnanie regulacji wystepujacych w uniwersalnym
oraz europejskim systemie praw czlowieka. Poréwnanie pozwoli na znalezienie
ewentualnych luk i okreslenie, czy prawo miedzynarodowe oferuje model prawnej
ochrony przed dyskryminacja ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne.

1. Geneza dyskryminacji genetycznej

Za jednego z prekursoréw ruchu eugenicznego mozna uzna¢ Francisa Galtona, ku-
zyna Charlesa Darwina, ktéry zdefiniowal eugenike jako ,,dobry okaz, dziedzicznie
wyposazony w szlachetne cechy™. Propozycja Galtona byt selekcyjny rozptdd sil-
nych osobnikéw, co chcial zrealizowaé poprzez stworzenie ,,zlotej ksiegi” zawie-
rajacej spis osobnikéw o najlepszych cechach. Ksigga miata by¢ podstawa do za-

2 Rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w spra-
wie ochrony 0s6b fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodne-
go przeplywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogolne rozporzadzenie o ochronie
danych), Dz. Urz. UE. L 119/1 z 4.05.2016.

3 S. Mukherjee, Gen. Ukryta historia, ttum. J. Dierzgowski, Wotowiec 2017, s. 22-23, 75-89.
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wierania malzenstw. O ile Galton marzyl o eugenice pozytywnej, szybko zaczeto
mysle¢ rdwniez o eugenice negatywnej. Herbert George Wells uwazal za niezbedng
dla poprawy gatunku ludzkiego selektywna sterylizacje stabych. W 1912 r. odbyla
sie Pierwsza Migdzynarodowa Konferencja Eugeniczna, podczas ktorej zaprezento-
wano wystawe dotyczacg ,,higieny rasowej” prelegentéw z Niemiec. Rownoczesnie
Stany Zjednoczone Ameryki zaczely sie przymierza¢ do powstania osrodkow od-
osobnienia - ,kolonii” dla stabszych jednostek. Powolywano komisje, ktére miaty
podejmowac decyzje w kwestii sterylizacji niepelnowartosciowych oséb — epilepty-
kéw, ,,uposledzonych umystowo” czy przestepcow*.

Idac w $lad za Indiang, ktéra w 1907 r. uchwalila ustawe dotyczaca sterylizacji,
w innych stanach podjeto podobne praktyki®. Najstynniejsza dotyczacg przymusowej
sterylizacji jest sprawa Buck v. Bell z 1927 r., kiedy to Sad Najwyzszy Stanéw Zjedno-
czonych utrzymal w mocy sterylizacj¢ eugeniczng w stanie Wirginia®. Wyrok umoz-
liwil wysterylizowanie Carrie Buck’. Orzeczenie zapoczatkowalo dalsze dzialania eu-
geniczne w kraju. W 1927 r. Indiana przyjeta przepisy umozliwiajace sterylizacje osob
chorych psychicznie, niepetnosprawnych intelektualnie, gwalcicieli oraz skazanych
przestepcow. W tym samym roku w kinach wyswietlano film Are You Fit to Marry,
ktory naklanial mtodych ludzi do badan genetycznych przed slubem?®.

Dyskryminacja w przypadku Carrie Buck odnosita si¢ do kwestii sterylizacji
w obawie przed narodzinami obywateli z wadami genetycznymi. Wspdlczesnie
dyskryminacja ze wzgledu na cechy genetyczne moze przybiera¢ inne formy. Do
najczestszych przykltadéw naleza: odmowa zatrudnienia, odmowa ubezpieczenia,
podwyzszenie skfadki ubezpieczeniowej czy genetyczne testowanie sportowcéw. Do
popularyzacji tego zjawiska przyczynifa si¢ w duzej mierze komercjalizacja testow
genetycznych. Konwencja o Ochronie Praw Cztowieka i Godnosci Istoty Ludzkiej
wobec Zastosowan Biologii i Medycyny (Konwencja Biomedyczna)® stanowi, ze te-
sty prognostyczne (czyli testy, ktore umozliwiaja wykrycie genu odpowiedzialnego

4 A. Cohen, Imbeciles. The Supreme Court, American Eugenics, and the Sterilization of Carrie Buck, New
York 2016, s. 15-36.

5 T. Wood, Genetic...,s. 313.

6 S. Mukherjee, Gen..., s. 22-23, 75-80.

7 Prezesem Sadu Najwyzszego byl w tym czasie William Howard Taft, czyli byly prezydent Stanow
Zjednoczonych. Za tworce orzeczenia uwaza sie Olivera Holmesa Juniora, ktory uznal, ze ,wystarcza
trzy pokolenia imbecyléw”. Holmes nie poprzestal jednak na tym i wezwat Amerykandw, by ci ziden-
tyfikowali w swoim otoczeniu te osoby, ktore nie powinny mie¢ prawa do rozmnazania si¢. Swoja teze
opieral natomiast na skapych informacjach o Carrie, jej dziecku oraz matce Emmie. Opinie te poparlo
o$miu z dziewieciu sedziéw. S. Mukherjee, Gen..., s. 75-76.

8 Tamze, s. 96-97.

9 Konwencja o Ochronie Praw Czlowieka i Godnosci Istoty Ludzkiej wobec Zastosowan Biologii i Me-
dycyny z dnia 4 kwietnia 1997 r., European Treaty Series, nr 164.
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za okreslong chorobe badz predyspozycje do schorzenia) moga by¢ wykonywane
tylko w celach zdrowotnych lub naukowych. Predyspozycje zapadniecia na dang
chorobe nie zawsze oznaczajg, Ze na pewno stanie si¢ tak w przyszlosci. Czesto
mozna okresli¢ poziom ryzyka wystagpienia choroby, a takze wskaza¢ profilaktyke,
ktora pozwoli je zminimalizowac'.

2. Pojecie i znaczenie dyskryminacji genetycznej

Definicja dyskryminacji genetycznej zaproponowana przez akty prawne i doktryne
wydaje si¢ niepelna. W art. 11 Konwencji Biomedycznej znajduje si¢ bezposred-
ni zakaz dyskryminacji genetycznej, ktory stanowi, ze kazda forma dyskrymina-
cji skierowana przeciwko danej osobie ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne jest
zakazana'!. Celem tego przepisu jest niewykorzystywanie testow genetycznych do
celow stygmatyzacji czy selekcji ludzi. Jak wynika z raportu wyjasniajacego, inten-
cja tego sformulowania bylo wistocie rozwiniecie katalogu kryteriéw wymienio-
nych w art. 14 Europejskiej Konwencji Praw Czlowieka'2.

Dyskryminacje genetyczng definiuje si¢ réwniez jako dyskryminacje jednost-
ki lub czlonkéw rodziny tej osoby wylacznie z powodu obiektywnych lub subiek-
tywnych réznic w stosunku do normalnego genomu. Zarazem wskazuje sie, ze ten
rodzaj dyskryminacji nalezy odrézni¢ od dyskryminacji ze wzgledu na niepelno-
sprawnos¢ badz chorobe genetyczna”. Definicje takg podaje zaréwno T. Pliimecke,
jak i PR. Billings'. Niektorzy autorzy stoja na stanowisku, Ze jest to negatywne
traktowanie osob ze wzgledu na ich genotyp".

Najogélniej rzecz ujmujac, dyskryminacja genetyczna to odmienne trakto-
wanie ze wzgledu na informacje genetyczng danej osoby, grupy oséb badz oséb

10 M. Grzymkowska, Standardy bioetyczne w prawie europejskim, Warszawa 2009, s. 287.

11" Konwencja o Ochronie Praw Czlowieka i Godnosci Istoty Ludzkiej. ..

12 Explanatory Report to the Convention for the protection of Human Rights and Dignity of the Human
Being with regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on Human Rights and
Biomedicine, 4.04.1997, European Treaty Series, nr 164.

13 T. Pliimecke, Genes, Symptoms, and the - Asymptomatic IlI”: Toward a Broader Understanding of Ge-
netic Discrimination, New Genetics and Society 2016, t. 35, nr 2, s. 126.

14 PR. Billings i in., Discrimination as a Consequence of Genetic Testing, American Journal of Human
Genetics 1992, t. 50, s. 476-482.

15 J. Stelmach, B. Brozek, M. Soniewicka, W. Zatuski, Paradoksy bioetyki prawniczej, Warszawa 2010, s. 152.
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spokrewnionych z osobg dyskryminowang'®. Definicja ta wydaje si¢ by¢ najpelniej-
sza. W poprzednich mozemy zauwazy¢ blad logiczny ignotum per ignotum oraz
nieuwzglednienie innych podmiotéw, ktére sg narazone na ten rodzaj dyskrymi-
nacji. Na podstawie studium przypadkéw mozna wywnioskowac¢, ze sg nimi: oso-
by, u ktorych przeprowadzono test genetyczny lub wywiad medyczny", krewni tej
osoby'®, maltzonek', grupa populacyjna® oraz przyszle potomstwo*..

Wazng kwestig, na ktorag nalezy zwroci¢ uwage w odniesieniu do omawianej
tematyki, jest wyjatkowos$¢ informacji genetycznej. Informacje genetyczne posia-
dajg kilka cech wyrdzniajacych, wéréd ktorych mozna wymienic: niezaleznos¢ od
ludzkiej woli, tatwos¢ uzyskania, predyktywny charakter, osobisty charakter oraz
oddziatywanie na inne spokrewnione osoby*. Geny nie s3 zalezne od ludzkiej woli
i nie podlegaja kontroli. Trudno réwniez rozwazac je jako jedyny czynnik wywotu-
jacy chorobe - najczedciej wplywaja na nig takze czynniki sSrodowiskowe®.

3. Zakaz dyskryminacji genetycznej w systemie uniwersalnym

Migdzynarodowy Pakt Praw Obywatelskich i Politycznych* w art. 26 stanowi o za-
kazie dyskryminacji. Nie wymienia wprost danych genetycznych jako jednej z prze-
slanek, ale formuluje kryterium ,jakichkolwiek innych okolicznoséci”. Nalezy on do
kategorii autonomicznych zakazéw dyskryminacji, co oznacza umozliwienie skar-
zacym powolanie si¢ na sam fakt potraktowania ich w sposdb dyskryminujacy®.

16 Definicja stworzona przez autorke na potrzeby artykutu w wyniku analizy regulacji prawnych odno-
szacych sie do tej tematyki, m.in. Europejskiej Konwencji Biomedycznej, Karty Praw Podstawowych
czy Europejskiej Konwencji Praw Czlowieka.

17 . Kapelanska-Pregowska, Prawne i bioetyczne aspekty testéw genetycznych, Warszawa 2011, s. 343-344.

18 J. Burgermeister, Teacher Was Refused Job Because Relatives Have Huntingtons Disease, https://www.
ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC214077/ [dostep: 9.04.2022 r.].

19 T. Plumecke, Genes, Symptoms..., s. 137.

20 J. Kapelanska-Pregowska, Prawne i bioetyczne aspekty..., s. 321.

21 T. Plimecke, Genes, Symptoms..., s. 136.

22 . Stelmach, B. Brozek, M. Soniewicka, W. Zatuski, Paradoksy..., s. 154.

2 K. Lippert-Rasmussen, Genetic Discrimination and Health Insurance, Res Publica 2015, t. 21, nr 2, s. 189.

24 Miedzynarodowy Pakt Praw Obywatelskich i Politycznych z dnia 19 grudnia 1966 r., Dz. U. z 1977 r.
Nr 38, poz. 167.

25 T. Dudek, Metody interpretacji Konwencji o ochronie praw cztowieka i podstawowych wolnosci na przy-
kladzie spraw dotyczgcych dyskryminacji ze wzgledu na orientacje seksualng i tozsamos¢ ptciowg, War-
szawa 2015, s. 12.
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Europejska Konwencja o Ochronie Praw Cztowieka i Podstawowych Wolnosci*
w art. 14 takze formutuje zakaz dyskryminacji, postugujac si¢ kryterium ,,innych
przyczyn”. Idac za Maja Grzymkowska, mozna stwierdzi¢, ze dziedzictwo genetycz-
ne miesci si¢ w tej kategorii. Zgodnie z orzecznictwem Europejskiego Trybunatu
Praw Czlowieka art. 14 ma charakter akcesoryjny. Ochrona przed dyskryminacja
genetyczng w Swietle Konwencji jest mozliwa jedynie w zakresie, w jakim dys-
kryminacyjne traktowanie dotyczyloby praw zagwarantowanych w Konwencji®.
W przypadku dyskryminacji genetycznej wydaje sig, Ze najczesciej mogloby docho-
dzi¢ do naruszenia prawa do prywatnosci (art. 8 konwencji). Protokoét dodatkowy
nr XII** do niniejszej Konwencji ustanawia w art. 1 ogélny zakaz dyskryminacji. Co
istotne, zakaz traci swdj akcesoryjny charakter i niedopuszczalng staje si¢ dyskry-
minacja w korzystaniu z jakiegokolwiek prawa lub dyskryminacja faktyczna przez
wladze publiczng®.

Na poziomie uniwersalnym istnieje kilka regulacji odnoszacych si¢ bezposred-
nio do zakazu dyskryminacji genetycznej i ochrony danych genetycznych. S to:
Powszechna Deklaracja o Genomie Ludzkim i Prawach Cztowieka® (PDGLPC),
Miedzynarodowa Deklaracja UNESCO w sprawie danych genetycznych® (MDDG),
Rezolucja o prywatnosci genetycznej i niedyskryminacji** (RPGN) oraz Powszechna
Deklaracja w sprawie Bioetyki i Praw Czlowieka® (PDBPC). W nawigzaniu do ostat-
niego aktu w 2011 r. powstal Raport Dyrektora Generalnego Organizacji Narodow
Zjednoczonych do spraw Edukacji, Nauki i Kultury na temat prywatnosci genetycz-
nej i niedyskryminacji (2011)**. Wszystkie te akty maja charakter niewigzacy.

W preambule PDGLPC zaakcentowany jest zakaz dyskryminacji genetycz-
nej, stanowiac, ze co prawda badania nad genomem ludzkim stwarzaja szanse dla
polepszenia stanu zdrowia ludzkosci, jednakze powinny one by¢ wykonywane
z poszanowaniem ludzkiej godnosci, wolnosci i praw czlowieka, a takze zapobiegac

26 Konwencja o Ochronie Praw Czlowieka i Podstawowych Wolnosci z dnia 4 listopada 1950 r., Dz. U.
2 1993 r. Nr 61, poz. 284.

27 M. Grzymkowska, Standardy bioetyczne...,s. 171-172.

28 Protocol No. 12 to the Convention for the Protection of Human Rights and Fundamental Freedoms,
4.11.2000, European Treaty Series, nr 177.

29 M. Grzymkowska, Standardy bioetyczne...,s. 172.

30 Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights, 11.11.1997, UNESDOC.

31 International Declaration on Human Genetic Data, 16.09.2003, UNESDOC.

32 Genetic privacy and non-discrimination, 21.07.2004, ECOSOC Resolution 2004/9, ECOSOC Docu-
ment Base.

33 Universal Declaration on Bioethics and Human Rights, 19.09.2005, UNESDOC.

34 United Nations Economic and Social Council, Report by the Director-General of the United Na-
tions Educational, Scientific and Cultural Organization on genetic privacy and non-discrimination,
13.09.2002, United Nations E/2011/108, UNESDOC.
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dyskryminacji ze wzgledu na cechy genetyczne. Umieszczenie zakazu dyskrymina-
cji genetycznej juz w preambule aktu ma znaczenie ze wzgledu na to, zZe zdaniem
doktryny ratio legis stojace za przyjeciem danego aktu prawnego mozna wyinter-
pretowac z preambuty®. Uznac nalezy, ze zakaz dyskryminacji genetycznej jest jed-
ng z fundamentalnych zasad, na ktérych opiera sie PDGLPC, a co za tym idzie -
powinna ona stanowi¢ trzon wspolczesnej bioetyki, a takze aktow prawnych z nig
powiazanych®.

Innymi aktami zakazujacymi dyskryminacji ze wzgledu na dziedzictwo gene-
tyczne s MDDG oraz RPGN?". Wskazuja na niedopuszczalno$¢ dyskryminacji ba-
zujacej na cechach genetycznych. Istotnym jest to, ze zakaz dyskryminacji nie ogra-
nicza si¢ tylko do danej jednostki, ale ponadto rozciaga si¢ na jej rodzing czy grupe
populacyjna. Artykul 4 MDDG jest po$wiecony specjalnemu statusowi danych ge-
netycznych, ktéry wynika z tego, ze dane mogg okresla¢ predyspozycje genetyczne
jednostek, wplywaé na rodzing, a zwlaszcza na potomstwo, moga takze zawierac
informacje, ktdrej znaczenie nie do korca jest znane w momencie poboru prébek
genetycznych, jak réwniez moga miec¢ znaczenie kulturowe dla oséb lub grup®.
Regulacja z cala pewnoscig podkresla wyjatkowy status danych genetycznych. Wy-
nika z niego, jak wielkie konsekwencje moze rodzi¢ nieuprawnione przetwarzanie
takich informacji. Stanowia one wyraz dziedzictwa genetycznego pokolen i moga
stanowi¢ wiedze o przyszlym stanie zdrowia nie tylko osoby badanej, lecz takze
0s6b z nig spokrewnionych. Rezolucja o prywatnosci genetycznej i niedyskrymi-
nacji podkresla, ze dane osobowe uzyskane z testow genetycznych powinny by¢
traktowane jako poufne, jednakze w sytuacji, kiedy moga by¢ istotne dla innych
czlonkéw rodziny albo innych oséb, nalezy wzia¢ pod uwage takze ich prawa®.

Wreszcie uniwersalny system ochrony praw cztowieka odnosi si¢ réwniez do ce-
16w, w jakich dane genetyczne moga by¢ przetwarzane. Miedzynarodowa Deklara-
cja UNESCO w sprawie danych genetycznych wskazuje, ze s3 to cele Scisle okreslo-
ne, formulujgc w art. 5 ich zamkniety katalog. Mozemy tutaj przywota¢ diagnostyke
i opieke zdrowotna, badania medyczne i inne badania naukowe, medycyne sadowa
oraz cywilne, kryminalne i inne postgpowania prawne, a takze inny cel, ktéry musi
by¢ zgodny z Powszechng Deklaracja o Genomie Ludzkim i Prawach Czlowieka

35 Postanowienie SN z dnia 25 lutego 2016 r., I KZP 17/15, s. 24 [baza danych SN].

3 B. Bogdanska, Kategoria godnosci jako filozoficzne uzasadnienie wspotczesnej koncepcji praw czlowie-
ka, w: O prawach czlowieka nieco inaczej, red. R. Mon, A. Kobylinski, Warszawa 2011, s. 114-118.

37 Genetic privacy...

38 International Declaration...

39 Genetic privacy...
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oraz miedzynarodowym prawem praw czlowieka®. Nie sposéb nie zauwazy¢, ze
kazdy z wymienionych przypadkéw jest donioslty ze wzgledu na znaczenie dla jed-
nostki badz ogétu spoleczenstwa.

4. Prawne gwarancje ochrony przed dyskryminacja genetyczna
w wybranych regionalnych systemach ochrony praw czlowieka

Regulacje regionalne dotyczace dyskryminacji genetycznej sa najbardziej rozwi-
niete na kontynencie europejskim. Mozemy wyrdzni¢ przepisy przyjete w ramach
dzialalnosci Rady Europy oraz Unii Europejskie;.

Jesli chodzi o pierwsza z organizacji, nalezy zacza¢ od analizy Konwencji Bio-
medycznej*'. W doktrynie podkredla sie, ze stanowi ona pierwszy wigzacy standard
praw czlowieka w zakresie biomedycyny, poniewaz wczesniejsze regulacje podjete
w systemie uniwersalnym maja charakter soft law*?. Artykul 11 traktuje o zakazie
dyskryminacji genetycznej, wskazujac, ze jakakolwiek forma dyskryminacji oso-
by ze wzgledu na jej dziedzictwo genetyczne jest zakazana®. Zakaz dyskrymina-
cji wprowadza takze Protokdt dodatkowy do Konwencji Biomedycznej*, ktory
dotyczy testow genetycznych dla celow zdrowotnych. Protokot bez ratyfikowania
podpisaly cztery panstwa, natomiast sze$¢ go ratyfikowato. W gronie tym nie znaj-
dziemy Polski. Protokét do Konwencji zabrania dyskryminacji zaréwno oséb, jak
i grup ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne oraz wzywa do podjecia srodkow, kto-
re majg zapobiec stygmatyzacji tych podmiotéw*. Wskazuje réwniez na szczego-
fowe warunki przeprowadzania testow genetycznych, wéréd ktérych znajdujg sie:
spelnienie przez testy ogélnie przyjetych kryteriéw waznosci naukowej i klinicznej,
monitoring laboratoriéw przeprowadzajacych testy, kwalifikacje 0séb przeprowa-
dzajacych testy oraz nadzér medyczny nad przeprowadzeniem testu.

Waznym problemem ujetym w ramach Protokotu jest takze kwestia poradnictwa
genetycznego (art. 8)*. Dana osoba moze skorzysta¢ z poradnictwa w przypadku

40 International Declaration...

41 Konwencja o Ochronie Praw Czlowieka i Godnoéci Istoty Ludzkie;...

42 Prawa cztowieka wobec rozwoju biotechnologii, red. L. Kondratiewa-Bryzik, K. Sekowska-Koztowska,
Warszawa 2013, s. 73.

43 Konwencja o Ochronie Praw Czlowieka i Godnoéci Istoty Ludzkie;...

44 Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine concerning Genetic Test-
ing for Health Purposes, 27.11.2008, Council of Europe Treaty Series, nr 203.

4 Tamze.

46 Tamze.
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przeprowadzenia testow: przewidujgcych chorobe monogenows, stuzacych do wy-
krycia predyspozycji genetycznych lub genetycznej podatnosci na chorobe, stuza-
cych do identyfikacji podmiotu jako zdrowego nosiciela genu odpowiedzialnego za
chorobe. Niestety Protokdt nie wprowadza szczegdtowych wytycznych dotyczacych
poradnictwa genetycznego, a jedynie wskazuje, ze forma i zakres poradnictwa jest
zalezna od implikacji zwigzanych z wynikami testu oraz ich znaczeniem dla ba-
danej osoby i cztonkéw jej rodziny, w tym dla wyboréw prokreacyjnych®. Nalezy
podkresli¢, ze jednym z postulatow de lege ferenda dla miedzynarodowego prawo-
dawstwa powinno by¢ scislejsze uregulowanie tej kwestii w celu mozliwosci zasto-
sowania odpowiedniej profilaktyki zdrowotne;.

Unia Europejska po$wiecita uwage dyskryminacji genetycznej, przyjmujac Kar-
te Praw Podstawowych®. Wedlug przedstawicieli doktryny Karta stanowi ,,pierw-
szy akt prawny odnoszacy si¢ do praw czltowieka o naturze generalnej, ktory za-
wiera postanowienia inspirowane bezposrednio rozwojem biologii i medycyny”*.
Nie sposob nie zgodzi¢ sie z tym argumentem, powolujac si¢ na art. 21 Karty, kto-
ry wprost zakazuje dyskryminacji ze wzgledu na cechy genetyczne. Tym samym
umieszcza cechy genetyczne na réwni z innymi najbardziej wrazliwymi przymiota-
mi, stanowiacymi przyczyny dyskryminacji, jak pte¢, rasa czy religia. Jest odpowie-
dzig na dyskusje dotyczacg konsekwencji postepu w biologii i medycynie, gdy?z jej
autorzy mieli $wiadomos¢ problemoéw, jakie wigzg sie z rozwojem nauki, a w rezul-
tacie — koniecznosci dostosowania do nich praw zawartych w Karcie*.

W prawie wtornym UE zakaz przetwarzania danych genetycznych, ktére stano-
wig podstawe dyskryminacji w przypadku dyskryminacji genetycznej, zawiera art. 9
RODO. Przepis wprost zabrania przetwarzania danych osobowych, w tym danych ge-
netycznych®'. Przy poréwnaniu RODO z ujeciem zawartym w dyrektywie 95/46/WE
w sprawie ochrony os6b fizycznych w zakresie przetwarzania danych osobowych
i swobodnego przeptywu tych danych®® mozna stwierdzi¢, ze katalog danych wraz-
liwych zostal poszerzony o dane genetyczne oraz biometryczne®”. Z pewnoscia

47 Tamze.

48 Karta Praw Podstawowych Unii Europejskiej, Dz. Urz. UE C 326/391 z 26.10.2012.

49 M. Grzymkowska, Standardy..., s. 231-232.

%0 Tamze, s. 232.

51 Rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679.

52 Dyrektywa 95/46/WE Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia 24 pazdziernika 1995 r. w sprawie
ochrony o0sob fizycznych w zakresie przetwarzania danych osobowych i swobodnego przeptywu tych
danych, Dz. Urz. UE L 281 z 23.11.1995, 5. 0031-0050.

53 RODO. Ogdlne rozporzgdzenie o ochronie danych. Komentarz, red. E. Bielak-Jomaa, D. Lubasz, War-
szawa 2017, s. 267-273.
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nalezy uznad, ze byl to zabieg zamierzony. Ustawodawca pragnal zwrdci¢ uwage na
szczegolny charakter danych genetycznych.

Artykut 84 RODO przyznal panstwom cztonkowskim UE prawo do wprowa-
dzenia sankgcji za naruszenie przepiséw innych niz te wskazane w rozporzadzeniu.
Polski ustawodawca skorzystal z tej mozliwosci, wprowadzajac w ustawie o ochro-
nie danych osobowych z 2018 r.*® mozliwo$¢ nalozenia sankcji karnych. Zgodnie
z t3 ustawg nieuprawnione przetwarzanie danych oraz udaremnianie albo utrud-
nianie kontrolujagcemu prowadzenie kontroli przestrzegania przepiséw o ochronie
danych osobowych stanowi przestepstwo. Regulacje wskazuja na wigzacy charakter
oraz konsekwencje nieuprawnionego przetwarzania danych osobowych, w tym da-
nych genetycznych.

Z zakazem dyskryminacji genetycznej zwigzana jest realizacja trzech podstawo-
wych praw: prawa do informacji, prawa do prywatnosci oraz prawa do niewiedzy,
ktore s3 sformutowane w art. 10 Konwencji Biomedycznej oraz art. 16 Protoko-
tu dodatkowego do tej Konwencji. Konwencja Biomedyczna w art. 10 pkt 2 zd. 2
formuluje prawo do niewiedzy, ktére dotyczy respektowania zyczenia osoby, ktéra
nie chce zosta¢ zapoznana z dotyczacymi jej informacjami®. Jednoczesnie art. 16
pkt 2 Protokotu dodatkowego wskazuje, Ze nalezy szanowa¢ prawo osoby do bycia
nieinformowang”’. Prawo do niewiedzy odnosi sie do idei, w mysl ktorej czlowiek
powinien mie¢ mozliwo$¢ kontrolowania tego, czy chce zosta¢ zaznajomionym ze
swoimi informacjami genetycznymi. Uzasadnieniem tego prawa jest poszanowanie
autonomii decyzyjnej i ochrona 0séb przed otrzymaniem niechcianych i potencjal-
nie szkodliwych informacji*®.

Ciekawg kwestia w kontekscie zakazu dyskryminacji genetycznej jest prawo
réwnego dostepu do testow genetycznych oraz zakaz uzaleznienia pewnych czyn-
nosci od obowiazku poddania si¢ testom genetycznym, ktore zostaly sformutowane
w Rekomendacji Rady Europy (92)3 w sprawie testow genetycznych i badan prze-
siewowych dla celéw ochrony zdrowia®. Zasada nr 4 Rekomendacji stanowi, ze
nalezy zapewni¢ réwny dostep do badan genetycznych bez wzgledu na stan finan-
sowy osoby badanej oraz bez wstepnych uwarunkowan dotyczacych ewentualnych

54 Rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679.

55 Ustawa z dnia 10 maja 2018 r. o ochronie danych osobowych, Dz. U. z 2018 r. poz. 1000.

5 Konwencja o Ochronie Praw Czlowieka i Godnosci Istoty Ludzkiej. ..

57 Additional Protocol to the Convention on Human Rights...

58 B.E. Berkman, S.C. Hull, The “Right Not to Know” in the Genomic Era: Time to Break From Tradition?,
The American Journal of Bioethics 2014, t. 14, nr 3.

%9 Recommendation No. R (92) 3 of the Committee of Ministers to member states on genetic testing and
screening for health care purposes, 10.02.1992, https://rm.coe.int/16804e913a [dostep: 9.04.2022 r.].
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wyboréw osobistych. Rekomendacja dotyka tez problematyki testow komercyjnych,
gdyz zastrzega, ze do sprzedazy testéw do diagnozowania chorob, predyspozycji do
chordéb genetycznych lub nosicieli takich chordb niezbedne winno by¢ uzyskanie
licencji, a procedura licencyjna ma by¢ okreslona w przepisach krajowych. Komitet
Ministréw Rady Europy wydal memorandum do Rekomendacji, w ktérym stwier-
dzit, ze mimo tego, iz nowe odkrycia genetyki rodzg wiele nadziei, to jednocze$nie
wzrasta lek przed przyszloscia, w ktdrej testy genetyczne stang si¢ codziennoscia.
A co za tym idzie - ocena predyspozycji genetycznych bedzie powszechna®. Reko-
mendacja wprowadza takze zakaz uzaleznienia pewnych czynnos$ci od obowiazku
poddania si¢ testom genetycznym. Zakaz dotyczy $wiadczen zdrowotnych, dodat-
kéw rodzinnych, wymogéw malzenskich i podobnych formalnosci®. Mozna zalo-
zy¢, ze chodzi tutaj o wszelkiego rodzaju czynnosci, ktére moga rodzi¢ nieréwnosc¢
po jednej ze stron, np. uzaleznienie przyjecia do druzyny pitkarskiej od wyniku
testu genetycznego. Jako akt o charakterze niewigzagcym Rekomendacja stanowi je-
dynie propozycje rozwiazan systemowych dla krajowego ustawodawcy.
Dziatalnos$¢ Europejskiego Trybunalu Praw Czlowieka w aspekcie problematyki
dyskryminacji genetycznej jest dosy¢ uboga, jednak w 2019 r. ETPC wydal Prze-
wodnik po artykule 14 Europejskiej Konwencji Praw Cztowieka® i artykule 1 Pro-
tokotu nr 12 do Konwencji dotyczacy zakazu dyskryminacji®. W punkcie 156 Prze-
wodnika Trybunal potwierdzil, ze zakres art. 14 Konwencji oraz art. 1 Protokotu nr
12 obejmuje dyskryminacje ze wzgledu na niepelnosprawnos¢, choroby oraz cechy
genetyczne. Bylo to zwigzane z orzeczeniem G.N. and Others v. Italy®. Trybunat
w tym orzeczeniu zauwazyl, ze co prawda art. 14 Europejskiej Konwencji Praw
Czlowieka nie wymienia stanu zdrowia, cech genetycznych lub niepelnospraw-
nosci wéréd zabronionych podstaw dyskryminacji, jednak przypomina, ze lista
tych podstaw nie jest wyczerpujaca (,,jakichkolwiek innych przyczyn”). Natomiast
w sprawie S. and Marper v. The United Kingdom® z 2008 r. Trybunat wskazuje, ze
nie mozna wykluczy¢, ze w zwiazku z rozwojem w dziedzinie genetyki i technologii

60 Explanatory Memorandum to Recommendation No. R (92) 3 of the Committee of Ministers to
member states. Genetic testing and screening for health care purposes, 10.02.1992, https://rm.coe.
int/090000168062d{79 [dostep: 9.04.2022 r.].

61 Recommendation No. R (92) 3 of the Committee of Ministers...

62 Konwencja o Ochronie Praw Czlowieka i Podstawowych Wolnosci. ..

63 Council of Europe / European Court of Human Rights, Guide on Article 14 of the European Con-
vention on Human Rights and on Article 1 of Protocol No. 12 to the Convention, 31.08.2022, https://
www.echr.coe.int/Documents/Guide_Art_14_Art_1_Protocol_12_ENG.pdf [dostep: 9.04.2022 r.].

64 Wyrok ETPC z dnia 1.12.2009 r. w sprawie G.N. and Others v. Italy, application no. 43134/05, HUDOC.

65 Wyrok ETPC z dnia 4.12.2008 r. w sprawie S. and Marper v. The United Kingdom, applications
no. 30562/04, 30566/04, HUDOC.
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informacyjnej w przysztosci interesy jednostki dotyczace jej cech genetycznych
moga zosta¢ naruszone w nowy sposob, ktdrego nie sposob obecnie przewidziec.
Europejski Trybunal Praw Cztowieka w sprawach 7841/08 i 57900/12 - Antonio
Peruzzo v. Germany oraz Uwe Martens v. Germany® - stwierdzil, ze prawo krajo-
we powinno zapewnia¢ odpowiednie regulacje, ktore majg zapobiec nieuprawnio-
nemu przetwarzaniu danych osobowych, zwlaszcza danych wrazliwych, takich jak
cechy genetyczne.

Jak wspomniano, w zakresie uregulowan regionalnych mozemy moéwi¢ jedy-
nie o kontynencie europejskim. Przeprowadzona analiza wykazata brak regulacji
tej problematyki w regionalnych systemach praw czlowieka pozostatych obszaréw
$wiata. Mimo istnienia zaraportowanych przykltadéw dyskryminacji genetycznej,
prézno szuka¢ analogicznych regulacji oraz orzecznictwa w innych regionalnych
systemach praw cztowieka. Poszczegélne panstwa przyjmuja wlasne akty dotycza-
ce danych genetycznych. W Stanach Zjednoczonych Ameryki Pétnocnej w 2008 r.
zostal przyjety Genetic Information Nondiscrimination Act® a takze akty na pozio-
mie stanowym®, z kolei w Kanadzie Bill S-201 Genetic Non-Discrimination Act®.
Przed Miedzyamerykanskim Trybunalem Praw Czlowieka nie toczyly si¢ postepo-
wania w tym zakresie. Jesli chodzi o kontynent afrykanski, tematyka dyskrymina-
cji genetycznej wydaje si¢ by¢ pomijana. Brakuje regionalnych regulacji prawnych,
jedynie Life Offices’ Association of South Africa opracowalo Sugerowany tymcza-
sowy kodeks postgpowania dotyczacy testow genetycznych”.

Zakonczenie

System prawa uniwersalnego ieuropejskiego przyjat kilka niezwykle waznych
aktow z dziedziny biomedycyny, nawiazujac przy tym do ochrony danych genetycz-
nych. Jako akt o najwigkszym znaczeniu dla dyskursu bioetycznego nalezy wskazac¢
Europejska Konwencj¢ Biomedyczng oraz Protokét dodatkowy do Konwencji Bio-

6 Decyzja ETPC z dnia 4.06.2013 r. w sprawach Peruzzo v. Germany oraz Martens v. Germany, applica-
tions no. 57900/12, 7841/08, HUDOC.

67 The Genetic Information Non-discrimination Act, 21.05.2008, EEOC.

68 Discrimination: genetic information, Senate Bill No. 559, 6.08.2011.

®  Parliament of Canada, An Act to prohibit and prevent genetic discrimination, Bill S-201, 4.05.2017,
https://www.parl.ca/DocumentViewer/en/42-1/bill/S-201/royal-assent [dostep: 9.04.2022 r.].

70 N.Kinsley, The Use of Genetic Tests by the Individual Life Insurance Industry in South Africa, Johannes-
burg 2009, s. 86-87, https://core.ac.uk/download/pdf/39666509.pdf [dostep: 9.04.2022 r.].
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medycznej, ktéry dotyczy testow genetycznych dla celéw zdrowotnych. Akty prawa
uniwersalnego i europejskiego stanowig silny fundament na potrzeby przyjecia kra-
jowych aktéw prawnych zmierzajacych do przeciwdzialania zjawisku dyskrymina-
cji genetycznej, jednak niektore z ich postanowien powinny zostac zaktualizowane.
Jednym z przykladéw jest aktualizacja samej definicji dyskryminacji genetycznej,
co autorka proponuje w poczatkowej czesci opracowania. Wraz z rozwojem me-
dycyny $wiat stanie przed wieloma dylematami etycznymi, ktére beda powigzane
z konieczno$cig powstania nowych regulacji prawnych. Co wigcej, wszystko wska-
zuje na to, Ze rynek testow genetycznych bedzie coraz bardziej skomercjalizowany,
a spoleczenstwo stanie sie Swiadkiem swoistego ,,wyscigu genetycznego” Obecnie
slycha¢ doniesienia o wykorzystywaniu testow genetycznych przez kluby sportowe
w celu identyfikacji najlepszych zawodnikéw”'. W prawie migdzynarodowym bra-
kuje wigzacych regulacji dotyczacych koniecznosci zwigkszenia kontroli nad obie-
giem probek biologicznych, a takze ochrony danych genetycznych oséb trzecich.

Istnieje kilka aktow odwolujacych sie do tematyki dyskryminacji ze wzgledu
na cechy genetyczne na poziomie uniwersalnym. Wydaje si¢ jednak, ze w zwigzku
z ciaglym rozwojem biomedycyny akty o charakterze niewigzacym przestaja byc¢
wystarczajace. Warto mie¢ w pamieci ofiary eugeniki, aby unikna¢ powtarzania ble-
doéw z przesziodci i whaczy¢ zakaz dyskryminacji genetycznej do wiazacych regulacji
prawnych i orzecznictwa™. Akty o charakterze uniwersalnym wyznaczaja nam kie-
runek w postaci zasad i celow, ktérymi powinien kierowa¢ sie regionalny i krajowy
ustawodawca, zeby zapobiec nieuprawnionemu przetwarzaniu danych genetycznych.
Dodatkowo prawo stanowione przez takie podmioty jak ONZ czy UNESCO dyktuje
nam obowigzek jego stosowania ze wzgledu na autorytet podmiotu”.

Mozna sformulowa¢ postulat, Ze najwazniejszym zadaniem w kontekscie zwal-
czania dyskryminacji ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne jest $cista krajowa
regulacja problematyki testow genetycznych, jak i przechowywania prébek bio-
logicznych zawierajacych informacje genetyczne. Nie ulega bowiem watpliwosci,
ze dane genetyczne sg danymi o szczegolnie wrazliwym charakterze, wobec czego
poziom ich ochrony powinien by¢ odpowiednio wysoki. Pewne niebezpieczenstwo
wigze si¢ z wykorzystywaniem testow genetycznych do celéw innych niz zdrowotne

71 D. Krishna, DNA Testing for Eddy Curry? Creating a New Constitutional Protection, 9 U. Pa. J. Const.
L. 1105, 2007.

72 LV. Motoc, The International Law of Genetic Discrimination: The Power of 'Never Again’, w: New Tech-
nologies and Human Rights, red. T. Murphy, Oxford 2009, s. 222.

73 'W. Banczyk, ,Migkkie prawo, ale prawo”, czyli o obowigzku przestrzegania soft law, Internetowy Przeglad
Prawniczy TBSP UJ 2016, nr 1, 5. 63, http://www.tbsp.wpia.uj.edu.pl/documents/4137545/127722957/1 _
ba%C5%84czyk [dostep: 9.04.2022 1.].
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badz naukowe. Obecnie wymogiem do przeprowadzenia testow jest dobrowolna
zgoda osoby badanej. Jednakze nie trudno wyobrazi¢ sobie sytuacje, w ktdrej testy
genetyczne beda stosowane przez wigkszo$¢ podmiotdw, a koniecznos¢ uzyskania
zgody stanie si¢ jedynie iluzoryczna.

Podsumowujac, normy zawarte w prawie miedzynarodowym zawieraja szereg
istotnych regulacji, wérod ktérych mozna wymienic zwlaszcza kwestie poradnictwa
genetycznego, rownego dostepu do testow genetycznych czy zasade prawa do nie-
wiedzy. Niemniej trudno oprze¢ si¢ wrazeniu, ze postulaty sformulowane kilkana-
$cie badz kilkadziesiat lat temu sg juz po prostu przestarzate. Zrédlem informacji
o danych genetycznych moga by¢ obecnie nie tylko testy genetyczne, lecz takze
historia medyczna rodziny czy informacja uzyskana od osoby trzeciej. Mozna za-
tem przyjac, ze w parze z rozwojem biomedycyny powinny is¢ prace nad wiazacymi
standardami w zakresie ochrony danych genetycznych, aby zapewni¢ odpowiedni
poziom ochrony osobom badanym oraz osobom trzecim, takim jak ich krewni,
przyszte potomstwo i malzonkowie.
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