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Dyskryminacja ze wzgledu na cechy genetyczne
w sferze zatrudnienia

Wprowadzenie

Rozwoj nauk i technologii medycznych wraz z odkryciem ludzkiego genomu, przy-
czynity si¢ niewatpliwie do poszerzania mozliwosci diagnostycznych i terapeutycz-
nych choréb uwarunkowanych genetycznie. Testy genetyczne budzg zardéwno u wielu
pacjentow, jak i lekarzy ogromne nadzieje zwigzane przede wszystkim z mozliwoS$cia
poznania przyczyn wielu schorzen i zapobiegania im w przyszto$ci. Wydaje sig, ze
testy genetyczne stang si¢ jedng z najbardziej powszechnie wykorzystywanych metod
ich badan i leczenia.

Testy genetyczne powinny by¢ przeprowadzane wylacznie w celach zdrowotnych,
a korzysci z nich uzyskane przewaza¢ nad mozliwymi niedogodnosciami badz za-
grozeniami wynikajacymi z ich wykonania. Nalezy mie¢ bowiem na uwadze fakt, ze
mozliwosci diagnozowania choréb uwarunkowanych genetycznie sg niejednokrotnie
bardziej zaawansowane niz mozliwos$ci ich wyleczenia. Nie zawsze wynik testu gene-
tycznego, potwierdzajacy zachorowanie na okreslong chorobe w przysztosci, okaze si¢
skuteczny badz przydatny. Wrecz przeciwnie — wiedza uzyskana na podstawie wyko-
nanego testu genetycznego moze okazac si¢ zbyt obcigzajaca, szczegolnie w sytuacji,
kiedy nie istniejg jeszcze skuteczne terapie zapobiegajace badz eliminujace podatnosé
na okreslong chorobg.

Wryniki testu genetycznego moga stanowi¢ ponadto zroédto wiedzy na temat sta-
nu zdrowia osoby, ktéra poddata si¢ takim badaniom. Istnieje ryzyko wykorzysta-
nia wynikow badan genetycznych w celach komercyjnych, np. przez pracodawcow
czy zaktady ubezpieczeniowe. Dazenie wspomnianych podmiotéw do uzyskania
wynikow badan genetycznych nie zawsze podyktowane bedzie jednak interesem
0s0b, ktore si¢ im poddaty. Z tego tez wzgledu zachodzi obawa, ze wyniki badan
genetycznych mogg stac si¢ przyczyna nieuzasadnionej dyskryminacji ze wzgledu
na cechy genetyczne. Dlatego potrzeba zapewnienia osobom uczestniczagcym w ba-
daniach genetycznych odpowiedniej ochrony i poszanowania ich praw nie powinna
budzi¢ zadnej watpliwosci.

Badania genetyczne w miedzynarodowych i polskich aktach prawnych

Warunki przeprowadzania testow genetycznych zostaty okreslone przede wszystkim
w rozdziale IV Konwencji o Ochronie Praw Cztowieka i Godnos$ci Istoty Ludzkiej
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Wobec Zastosowan zatytutowanym Ludzki Genom? z 1996 roku. Konwencja ta okre-
$la, ze testy genetyczne moga by¢ przeprowadzane wytacznie w celach profilaktycz-
nych, terapeutycznych lub diagnostycznych oraz ze kazda forma dyskryminacji skie-
rowana przeciwko danej osobie ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne jest zakazana®.
W konteksécie przywotanego powyzej aktu prawnego na uwage zastuguje réwniez
Protokot dodatkowy w sprawie testow genetycznych wykonywanych w celach me-
dycznych z 2008 roku, ktory szczegolny nacisk ktadzie na zasadnicze przestanki ich
rzetelnego wykonania. Chodzi przede wszystkim o zgode osoby na wykonanie takiego
testu, uprzednio udzielong informacje dotyczacg celu i charakteru przeprowadzanego
testu genetycznego, jak rowniez mozliwos¢ skorzystania z odpowiedniej porady ge-
netycznej.

Sposrod innych aktow prawnych nie moze zabrakng¢ Powszechnej Deklaracji
w sprawie Genomu Ludzkiego i Praw Cztowieka z 1997 roku, ktora, podobnie jak Euro-
pejska Konwencja Bioetyczna, jeszcze przed wykonaniem testu genetycznego wskazuje
na konieczno$¢ uzyskania swobodnej 1 $wiadomej zgody osoby zainteresowanej testem
oraz przekazania jej informacji o wynikach badan genetycznych i wynikajacych stad
konsekwencjach*. Przywotany akt prawny stanowi ponadto, ze badanie niezawierajace
bezposredniej korzysci dla zdrowia takiej osoby badz dla innych osob z tej same;j kate-
gorii wiekowej, moze by¢ wykonane tylko w drodze wyjatku z zachowaniem najwyzszej
wstrzemiezliwosci przy jednoczesnym narazeniu jej na minimalne ryzyko i obcigzenie®.
Innym aktem prawnym regulujagcym kwestie genetyczne jest takze Miedzynarodowa
Deklaracja w sprawie danych genetycznych czlowieka z 2003 roku, ktora koncentru-
je si¢ wokot zagadnien zwigzanych z danymi genetycznymi. Danymi genetycznymi,
w mysl tej Deklaracji, sg informacje o cechach dziedzicznych jednostek, uzyskiwane
w rezultacie analizy kwasow nukleinowych albo poprzez inng analiz¢ naukowa®. Na
wyjatkowe podkreslenie zastuguje troska o realizacje wlasciwego poradnictwa gene-
tycznego, szczegblnie w sytuacji, kiedy wynik testu genetycznego moze mie¢ powazne
implikacje dla zdrowia osoby zainteresowanej. Powinno ono by¢ oferowane w sposob
niesugerujacy decyzji, kulturowo dostosowany i zgodny z jej najlepszymi interesami.

Nie sposob nie zgodzi¢ si¢ zatem ze stwierdzeniem, ze ,,wszystkie deklaracje UNE-
SCO wyrazajg standardy, ktore cho¢ formalnie niewigzace, powinny by¢ realizowane

2 Konwencja o Ochronie Praw Czlowieka i Godnosci Istoty Ludzkiej Wobec Zastosowan Biologii
i Medycyny (Europejska Konwencja Bioetyczna), tekst polski na: www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/
texts_and_documents/ETS164Polish.pdf, 6.09.2017.

3 W rozdziale czwartym przywolanej Konwencji cztery artykuly (art. 11-14) poswigcono
problematyce testow genetycznych oraz dziedzictwu genetycznemu.

* Powszechna Deklaracja w Sprawie Genomu Ludzkiego i Praw Czlowieka, tekst w jezyku pol-
skim na: https://www.google.pl/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&ved=2ahUKE
wjm7Lr9sYvoAhVHrosKHSgAB18QFjAAegQIAhAB&url=http%3A%2F%2Fwww.unesco.
pl%?2Ffileadmin%2Fuser_upload%2Fpdf%2FPowszechna_Deklaracja o Genomie Ludzkim i
Prawach_Czlowiek 8230 .pdf&usg=AOvVaw3SEPZ7ccqQl JmA77UYQal, 06.03.2020 r.

5 ITbidem.

¢ Miedzynarodowa Deklaracja Unesco w sprawie danych genetycznych czlowieka, tekst w je-
zyku polskim dostgpny na: https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&
cd=1&ved=2ahUKEwjnq-f5vIvoAhUQuIsKHYAdCQkQFjAAegQIBRAB&url=http%3A%2F %
2Fwww.unesco.pl%2Ffileadmin%2Fuser_upload%2Fpdf%2FDeklaracja o danych_ genetycznych
PL.pdf&usg=AO0vVaw0903PakXEQDYhvmvuTI2J_, 6.03.2020.
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w prawie i praktyce krajowej””. Analiza przepisow wspomnianych aktow prawnych
wyraznie wskazuje, ze elementem lgczacym omawiane akty prawne jest zapewnienie
ochrony w postaci wprowadzenia dodatkowych przestanek, takich jak zgoda, udzielo-
na informacja, czy porada genetyczna, na podstawie ktorych badania beda mogly by¢
przeprowadzane.

Polski ustawodawca jak dotychczas nie uregulowat w kompleksowy sposob zasad
wykonywania testow genetycznych, a kwestie zwigzane z ich przeprowadzaniem je-
dynie fragmentarycznie unormowane zostaty w pojedynczych aktach prawnych, m.in.
w ustawie o leczeniu nieptodnosci, jak rowniez w Kodeksie etyki lekarskiej®.

W 2012 roku opracowany zostat przez ekspertdw z réznych dziedzin naukowych,
w szczegolnosci genetykow i prawnikow, projekt ustawy o testach genetycznych wyko-
nywanych dla celoéw zdrowotnych’. Projekt ten opiera si¢ w duzej mierze na niemiec-
kiej ustawie o testach genetycznych (Gendiagnostikgesetz), ktorg uwaza si¢ za przyktad
najbardziej kompleksowej regulacji w zakresie przeprowadzania testow genetycznych'’.
Projekt ten nie tylko definiuje i wyodrebnia pewne rodzaje testow genetycznych, lecz
takze okresla przestanki warunkujace bezpieczne wykonanie testow genetycznych,
chronigce tym samym prawa osoby zainteresowanej ich przeprowadzeniem.

Rodzaje testéw genetycznych

W ramach projektu ustawy o testach genetycznych jego autorzy wyro6znili kilka rodza-
jow testow genetycznych, ktorych wyniki w réznorodny sposob moga oddzialywaé
na losy osoby. Naleza do nich diagnostyczne badania genetyczne, genetyczne badania
przesiewowe oraz predykcyjne badania genetyczne.

Pod pojeciem diagnostycznych badan genetycznych kryja sie jakiekolwiek badania
genetyczne, ktore majg na celu ustalenie juz istniejgcej choroby lub stanu zdrowia,
dokonania oceny, czy istnieja takie cechy genetyczne, ktére wraz z czynnikami ze-
wnetrznymi mogg powodowac chorobe lub problem zdrowotny. Ponadto dzieki tym
badaniom dokonuje si¢ oceny tego, czy istniejg cechy genetyczne, ktore moga wply-
wac na dzialanie lekdw oraz czy istnieja cechy genetyczne, ktore moga catkowicie lub
czesciowo zapobiec powstaniu choroby lub problemu zdrowotnego!!.

Innym rodzajem badan sg genetyczne badania przesiewowe. Badania te oznaczaja
z kolei wszelkie badania wykonywane dla celéw medycznych, ktore sg skierowane do
calej populacji lub okreslonych grup ludnosci w celu wstepnej identyfikacji chordb
wrodzonych, przed wystgpieniem petnych objawow klinicznych. Ostatnim rodzajem

7 T. Jasudowicz, J. Czepek, J. Kapelanska-Pr¢gowska, Migedzynarodowe standardy bioetyczne.
Dokumenty i orzecznictwo, Warszawa 2014, s. 89.

8 Z uwagi na ograniczony zakres niniejszego opracowania, poczyniona jest jedynie wzmianka
o testach genetycznych w polskim porzadku prawnym.

° Testy genetyczne dla celow zdrowotnych, http://igcz.poznan.pl/wp-content/uploads/2016/08/
Ustawa-o-testach-genetycznych.pdf, 6.03.2020.

10 J. Kapelanska-Pregowska, Wybrane problemy prawnej regulacji testow genetycznych, w: Wy-
brane aspekty praw czlowieka a bioetyka, red. A. Biatek, M. Wrdblewski, Warszawa 2016, s. 95.

W Testy genetyczne dla celow zdrowotnych, http://igcz.poznan.pl/wp-content/uploads/2016/08/
Ustawa-o-testach-genetycznych.pdf, 6.03.2020.
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badan genetycznych sg predykcyjne badania genetyczne, ktorych celem jest identy-
fikacja i ocena jakiejkolwiek przysztej choroby lub problemu zdrowotnego oraz ist-
nienia jakichkolwiek cech genetycznych, ktore mogg wywolaé chorobg Iub problem
zdrowotny u potomstwa'2.

Nie mozna pomina¢ przy tej okazji takze badan, ktére w nazwie okre$lenia ,testy”
czy ,,badania” nie posiadaja, ale w istocie nimi sg. Chodzi tutaj o pojgcie tzw. ,,oceny
ryzyka prenatalnego”, ktore ,,0znacza kazde badanie embrionu lub ptodu w celu okre-
$lenia prawdopodobienstwa wystgpienia cech genetycznych, ktdre sg istotne z punktu
widzenia identyfikacji choroby lub problemu zdrowotnego wystepujacego u embrionu
lub ptodu”".

To dobro pacjenta, jak podkreslono w uzasadnieniu do projektu ustawy, miato na
celu wyodrebnienie roéznych rodzajow badan genetycznych'¥. Nalezy jednak podkre-
$li¢, ze wraz z wprowadzeniem wigcej niz jednego rodzaju testu genetycznego w przy-
wotanym projekcie zmierza si¢ do zapewnienia zréznicowanego dostepu do badan
genetycznych!®. Wynikaé to bedzie takze z implikacji dla oséb badanych, zwigzanych
z wykonaniem okre$lonego rodzaju testu genetycznego.

Z uwagi na szczegblny charakter omawianych badan oraz informacje, jakie moga
by¢ w efekcie ich przeprowadzenia pozyskane, projekt ustawy o testach genetycznych
zaktada, aby na elementy ich przeprowadzenia zlozyly si¢ przede wszystkim infor-
macja i porada genetyczna, zgoda na wykonanie testu genetycznego oraz mozliwo$é
podjecia autonomicznej decyzji co do jego wykonania, a takze jej wycofanie. Ponadto
zwraca si¢ uwage na takie elementy badania genetycznego jak mozliwo$¢ niepoznania
oraz nieujawniania wyniku przeprowadzonego badania genetycznego'®.

Przestanki przeprowadzania testéw genetycznych

Jedna z pierwszych i najwazniejszych przestanek przeprowadzenia testow genetycz-
nych jest udzielenie informacji na ich temat osobie zainteresowane;.

Przedmiotem udzielanej informacji powinien by¢ zardéwno wptyw przewidywa-
nych lub stwierdzonych w badaniu cech genetycznych na mozliwo$¢ wystgpienia
choroby badz zaburzen zdrowotnych, a takze wyjasnienie mozliwych sposobdéw ich
unikania, zapobiegania lub leczenia. Podkresla si¢, ze to wlasnie te aspekty informacji
stanowig podstawg realizacji prawa o samostanowieniu o swoim zdrowiu'’.

W zakresie testow genetycznych, z uwagi na ich wyjatkowy charakter oraz ich
wyniki, nalezy wnikliwie przedstawi¢ kwestie wszelkich nastepstw, mozliwych do
przewidzenia zgodnie z aktualng wiedzg medyczng. Bez uprzedniego uzyskania sto-
sownych informacji na temat wszystkich konsekwencji moze bowiem powsta¢ stan

12 Tbidem.
3 Ibidem.

4 Tbidem.

15 Przede wszystkim chodzi nie tyle o powszechny i masowy dostep do wykonywania testow
genetycznych, co raczej o wprowadzenie pewnych ograniczen w swobodnym dostegpie do nich.

16 Testy genetyczne dla celow zdrowotnych, http://igcz.poznan.pl/wp-content/uploads/2016/08/
Ustawa-o-testach-genetycznych.pdf, 6.03.2020.

17 Tbidem.
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analogiczny do sytuacji —na co zwraca si¢ uwage — w ktorej zgoda nie zostala w ogole
wyrazona, a przeprowadzenie testu genetycznego bedzie miat charakter bezprawny!®.

Na tres¢ rzetelnej i przydatnej dla pacjenta informacji powinny zatem sktadaé sig¢
cel badania genetycznego, jego rodzaj, zakres 1 jego znaczenie. Ponadto pacjent powi-
nien dysponowac¢ wiedzg na temat wynikow, ich znaczenia dla niego, ze szczegdlnym
uwzglednieniem mozliwych form terapii lub prewencji oraz zwigzanych z nimi kosz-
tow. W projekcie ustawy zwraca si¢ takze uwage na to, ze zakresem przekazywanej
pacjentowi informacji powinny by¢ objete wyjasnienia dotyczace planowanego uzycia
materiatu genetycznego oraz wynikow testow genetycznych, ktore moga wywolywaé
okreslone skutki, na przyktad wptywaé na stan zdrowia pacjenta'.

Kolejng przestanka warunkujaca przeprowadzenie testow genetycznych jest porad-
nictwo genetyczne stanowiace szczegodlng forme informacji na temat testow genetycz-
nych. Szczegdlny charakter poradnictwa genetycznego wynika z tego, ze odnosi si¢ ono
do przekazania pacjentowi wiedzy na temat przeprowadzenia okre§lonego rodzaju testu
genetycznego: diagnostycznego, predykcyjnego badz dotyczacego genetycznej diagno-
styki preimplantacyjnej i prenatalnej. W praktyce trudno jest zatem wskaza¢ roznice
pomiedzy informacja a poradg genetyczng, poniewaz wiadomosci zawarte w tresci in-
formacji i porady genetycznej moga si¢ niekiedy wzajemnie przenika¢. Kryterium dzie-
lacym oba te zagadnienia jest jednak fakt, ze informacja odnosi si¢ do badania jako
takiego, uwzgledniajac chociazby informacje dotyczace pobrania materiatu genetycz-
nego i jego wyniku. Porada genetyczna natomiast w swojej treSci powinna obejmowac
informacje dotyczace tego, w jaki sposob ustosunkowac si¢ 1 postepowaé w przypad-
ku otrzymania niekorzystnego wyniku badania genetycznego oraz konsekwencji co do
przysztych uwarunkowan zdrowotnych, jakie moga w zwiazku z tym zaistnie¢®.

Poradnictwo genetyczne ma szczegélne znaczenie w przypadku testow predyk-
cyjnych (prognostycznych), mniejsze za$ w kontekscie testow diagnostycznych, kie-
dy ujawnily sie¢ juz symptomy choroby?', na co wskazuje takze art. 12 Europejskiej
Konwencji Bioetycznej. Nie oznacza to jednak, Zze poradnictwo dla os6b poddanych
testowi diagnostycznemu moze by¢ catkowicie zaniechane. Wskazuje sie, ze o ile
w przypadku testow predykcyjnych i przedurodzeniowych istnieje obowigzek §wiad-
czenia porady genetycznej, o tyle w kwestii badan diagnostycznych jej udzielenie jest
zalecane, lecz nie jest niezbgdne®.

Mozliwos¢ skorzystania z poradnictwa genetycznego powinna by¢ zaoferowana
i udzielona tylko przez takiego lekarza, ktory posiada kwalifikacje do $wiadczenia
poradnictwa genetycznego®.

18 Testy genetyczne dla celéw zdrowotnych, http://igcz.poznan.pl/wp-content/uploads/2016/08/
Ustawa-o-testach-genetycznych.pdf, 6.03.2020.

1 Ibidem.

20 K. Schillhorn, S. Heidemann, Gendiagnostikgesetz. Kommentar fiir die Praxis, Heidelberg
2017, s. 135.

21 Za: J. Kapelanska-Pregowska, Prawne i bioetyczne aspekty testow genetycznych, Warszawa
2011, s. 266.

22 Ibidem, s. 267.

B Testy genetyczne dla celéw zdrowotnych, http://igcz.poznan.pl/wp-content/uploads/2016/08/
Ustawa-o-testach-genetycznych.pdf, 6.03.2020, art. 10 w zw. z art. 7 projektu ustawy o testach
genetycznych.
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Zgodnie z polskim projektem ustawy o testach genetycznych osoba zainteresowa-
na moze zrezygnowac z mozliwosci skorzystania z poradnictwa genetycznego, a od-
mowa powinna mie¢ forme¢ pisemng. W uzasadnieniu akcentuje si¢, ze w przypadku
przeprowadzenia predykcyjnych badafh genetycznych nalezy obligatoryjnie zaofero-
wac¢ mozliwos$¢ uzyskania porady genetycznej, przy czym bioracy udzial w badaniu
moze odmoéwié skorzystania z porady, uzyskujac wezesniej informacje dotyczace jego
istoty. Ta informacja powinna by¢ dostarczona na pismie**.

Nie powinno budzi¢ zastrzezen, ze zasadniczo warunkiem koniecznym przeprowa-
dzenia np. przez lekarza badania lub udzielania innych $wiadczen zdrowotnych, jest
zgoda pacjenta na takie dzialanie®. Zgoda pacjenta jest podstawowym warunkiem le-
galno$ci $wiadczen zdrowotnych i musi by¢ ona §wiadoma, a to oznacza, ze moze by¢
wyrazona dopiero po uzyskaniu wyczerpujacej informacji udzielonej przez lekarza®.

Z kolei inng istotng przestankg przeprowadzenia testow genetycznych jest udzie-
lenie osobie zainteresowanej informacji na temat mozliwoSci nieujawniania wynikow
testow genetycznych.

W Migdzynarodowej deklaracji w sprawie danych genetycznych cztowieka pod-
kresla si¢ fakt, ze wyniki badan genetycznych maja charakter danych wrazliwych
1 w zwigzku z tym nie powinno si¢ ich ujawnia¢ ani udostepnia¢ osobom trzecim,
w szczegdlnosci pracodawcom, towarzystwom ubezpieczeniowym, instytucjom edu-
kacyjnym i rodzinie.

Z kolei w projekcie ustawy o testach genetycznych przyjeto, ze wyniki testu ge-
netycznego moga zosta¢ ujawnione jedynie osobie, ktorej test bezposrednio dotyczy?’,
lekarzowi zlecajacemu wykonanie testu oraz lekarzowi udzielajagcemu porady genetycz-
nej. Ograniczenie liczby podmiotéw w zakresie dostepu do wyniku testu genetycznego
uzasadnia si¢ tym, ze wynik taki nalezy do danych wrazliwych i tylko osoba poddana ba-
daniu powinna zachowaé prawo do rozporzadzenia wynikiem testu genetycznego w celu
uniemozliwienia wykorzystania go przez osoby trzecie na jej niekorzys¢.

W ramach udzielanej informacji na temat testow genetycznych projekt ustawy o te-
stach genetycznych przyznaje osobie zainteresowanej prawo do niepoznania wyniku
testu genetycznego.

Prawo do niewiedzy wyraznie zostato sformutowane w Protokole Dodatkowym
w sprawie testow genetycznych. Artykut 16 stanowi, ze nalezy respektowac zycze-
nie osoby zainteresowanej, aby pozosta¢ w niewiedzy®. Jest ono uszczegdtowieniem
art. 10 Konwencji Bioetycznej, czyli prawa do poszanowania zycia prywatnego w od-

2 Testy genetyczne dla celéw zdrowotnych, http://igcz.poznan.pl/wp-content/uploads/2016/08/
Ustawa-o-testach-genetycznych.pdf, 6.03.2020, s. 17-18.

2 B. Sygit, D. Wasik, Leksykon prawa medycznego, Warszawa 2017, s. 243.

% A. Dyszlewska-Tarnawska, Komentarz do art. 32. ustawy o zawodach lekarza, w: Ustawa
o zawodach lekarza i lekarza dentysty. Komentarz, red. L. Ogieglo, Warszawa 2015, s. 410-411.

27 Rozwazania na temat pojgcia: ,,0s0by, ktorej test bezposrednio dotyczy” zob.: J. Haberko,
~Prawo do niewiedzy” w kontekscie istoty testu genetycznego jako sprawy dotyczqcej calej rodziny.
Rozwazania na tle projektu ustawy o testach genetycznych wykonywanych dla celow zdrowotnych,
»Zeszyty Prawnicze” 2014, nr 2 (42), s. 55-56.

28 K. Schillhorn, S. Heidemann, Gendiagnostikgesetz. Kommentar...,s. 146.

2 Protokol dodatkowy w sprawie testow genetycznych wykonywanych w celach medycznych
z dnia 27 listopada 2008 r., tekst dostepny w: T. Jasudowicz, J. Czepek, J. Kapelanska-Prggowska,
Miedzynarodowe standardy bioetyczne..., s. 85.
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niesieniu do informacji dotyczacych jego zdrowia. Przepis stanowi ponadto, ze nalezy
respektowac zyczenie 0sob, ktore nie chcg zapoznac si¢ z tymi informacjami.

Celem prawa do niewiedzy jest to, aby jednostka nie musiata by¢ narazona na takie
informacje, ktore mogtyby stanowi¢ dla niej niepotrzebne obcigzenie psychiczne®!.

Warto podkresli¢ bowiem fakt, ze obecnie wyniki niektorych testow genetycznych
charakteryzuja si¢ niskg skutecznoscig. Prognozy genetyczne uzyskane na podstawie
wynikéw badan w zasadzie nie mogg zosta¢ potwierdzone, az do wystapienia obja-
wow stwierdzonych w badaniu cech genetycznych, nie mozna tez ich ani zweryfiko-
wac, ani obali¢, dopoki nie wystapia okreslone symptomy=2.

Standardem jest, aby na badanie genetyczne ztozyly si¢ takie elementy jak infor-
macja, porada genetyczna, zgoda na badanie, mozliwos$¢ nieujawniania i niepozna-
nia wyniku testu genetycznego. Wydaje sig, ze tylko taczne wystgpienie powyzszych
przestanek bedzie przesadzaé o prawnie skutecznym w wykonaniu badania genetycz-
nego. Wszystkie przestanki sa bowiem ze soba nierozerwalnie zwigzane i spetnienie
pierwszej z nich warunkuje prawny obowigzek realizacji kolejnych.

W polskim prawie nie wystepuje rowniez podziat na predykcyjne czy diagnostycz-
ne testy genetyczne i juz sam fakt odstapienia od wyroznienia tych poje¢ skutkuje
niemozno$cig udzielenia petnej informacji na temat testow genetycznych. ,,Co nie jest
zakazane, staje si¢ dopuszczalne. Zbyt wiele jest miejsca na ‘swawole bioetyczng 3.

Dyskryminacja ze wzgledu na cechy genetyczne

Wynik testu genetycznego jest nosnikiem informacji o bardzo wysokim stopniu od-
dziatywania na zycie cztowieka. Sposrdod diagnozujacych testow genetycznych w kon-
teksécie dyskryminacji ze wzgledu na cechy genetyczne najwicksze kontrowersje bu-
dza wyniki badan diagnostyki przedobjawowej, inaczej presymptomatycznej. Obecnie
mozna wykry¢ chorobe genetyczng, nawet jesli ona nigdy si¢ nie ujawni. Kto$, kto ni-
gdy nie cierpiat na zadne schorzenie genetyczne mogltby by¢ pozbawiony ubezpiecze-
nia lub pracy tylko dlatego, ze wystepuje u niego dos¢ wysokie prawdopodobienstwo
wystgpienia danego typu choroby?**. Warto odnotowa¢, ze oprocz choréb monogeno-
wych wywotanych jednym genem, istnieje szereg schorzen o podtozu wieloczynniko-
wym, na ktore sktadajg si¢ wiecej niz jeden gen oraz inne czynniki — §rodowiskowe,
losowe, behawioralne, a czasem nawet czynniki, na ktore cztowiek lub jego rodzice
byli wystawieni w czasie ciazy.

Od interakcji genow i owych czynnikow zalezg formy i funkcje organizmu. ,,Wiek-
szo$¢ interakcji znanych nauce nie ma systematycznego charakteru, dochodzi do nich

30 Art. 10 Konwencji Bioetycznej, przepis dostgpny w: T. Jasudowicz, J. Czepek, J. Kapelanska-
Pregowska, Migdzynarodowe standardy bioetyczne...,s. 17.

31 U. Stockter, Wissen als Option, nicht als Obliegenheit — Aufkldrung, Einwilligung und Da-
tenschutz, w: Das Gendiagnostikgesetz im Spannungsfeld von Humangenetik und Recht, Gottingen
2011, s. 28-29.

32 U. Stockter, Wissen als Option, nicht als Obliegenheit..., red. G. Duttge, W. Engel, B. Zoll,
s. 29-30.

3 Ibidem, s. 12.

3 T. Twardowski, A. Michalska, Dylematy wspdlczesnej biotechnologii, s. 223.
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czasem za sprawa przypadku. Nie jest mozliwe przewidzie¢ ich ze stuprocentowa
pewnoscig, nie mozna ich w petni wymodelowac”, w przeciwienstwie do choréb mo-
nogenowych — te prawie stuprocentowo wystgpia, jesli wynik testu genetycznego je
potwierdzi (np. choroba Taya-Sachsa, mukowiscydoza, anemia sierpowata, zmiany
chromosonalne, np. zespot Downa). Moze stac si¢ tez tak, ze zdiagnozowana mutacja
genowa nigdy nie doprowadzi do powstania choroby, jednak trudno jest przewidzie¢
w wiarygodny sposéb skutki interakcji miedzy genami a srodowiskiem™.

Pytanie jakie w zwigzku z powyzszym si¢ rodzi dotyczy tego, czy grozi nam ge-
netyczna stygmatyzacja ludzi, u ktorych stwierdzono nosicielstwo $mierciono$nego
genu lub genu mogacego w przysztosci wywota¢ okreslong chorobe. Czy tego typu
stygmatyzacja moze prowadzi¢ do ,,dyskryminacji genetycznej%? W raporcie Zespo-
tu do Spraw Molekularnych Badan Genetycznych i Biobankowania wskazuje si¢ takze
na negatywne konsekwencje, jak mozliwo$¢ naruszenia godnosci i uprzedmiotowie-
nia jednostki poprzez zredukowanie jej w wymiarze spotecznym i jednostkowym do
sumy posiadanych cech genetycznych. Informacje uzyskane w ramach badan gene-
tycznych mogg sta¢ si¢ tym instrumentem, ktory moze zosta¢ bezposrednio skiero-
wany przeciwko jednostce. Niepozadany sposob wykorzystania tych informacji moze
przejawiac si¢ w odmowie zatrudnienia, awansu, zawarcia umowy ubezpieczeniowe;,
ograniczenia dostepu do $wiadczen medycznych, ostracyzmu spotecznego i innych
form dyskryminacji®’.

Doswiadczenie zyciowe podpowiada zatem, ze gleboko niesprawiedliwa i nie-
stuszna bytaby dyskryminacja cztowieka ze wzgledu na cechy, ktore jeszcze si¢ nie
ujawnily badz nigdy nie ujawnig, badz za ktore czlowiek odpowiedzialnosci nie pono-
si. Cechy genetyczne niewatpliwie do takich cech naleza, poniewaz sg cechami wro-
dzonymi, nieodwotalnymi i niedajacymi si¢ zmienic¢*.

Stusznie zatem sformutowano w art. 11 Konwencji Bioetycznej zakaz kazdej for-
my dyskryminacji ze wzglgedu na dziedzictwo genetyczne. Zakaz ten powigzany jest
— jak si¢ wskazuje — z generalnym zakazem dyskryminacji wynikajacym z brzmienia
art. 14 Europejskiej Konwencji Praw Czlowieka i podstawowych wolnosci i jest on
postrzegany jako rozwinigcie i uzupetnienie art. 14 Konwencji Praw Cztowieka. Poza
tym zakaz ten pojmowany jest nie jako obowigzek rdwnego traktowania, lecz zakaz
gorszego traktowania. W katalogu EKPCz nie wymieniono dziedzictwa genetyczne-
go jako odrebnej podstawy stosowania mechanizmu obrony, jednakze miesci si¢ ono
w kategorii ,,innych przyczyn™.

W sprawozdaniu wyjasniajagcym do Konwencji o Ochronie Praw Czlowieka i God-
nosci Istoty Ludzkiej w konteksécie Zastosowan Biologii i Medycyny w odniesieniu
do przywotanego art. 11 EKB podkreslono, Ze testy genetyczne, ktore mogg ujawnic
charakterystyke genetyczna, predyspozycje do choroby genetycznej czy podatno$¢ na

3 Por.: S. Mukherjee, Gen. Ukryta historia, Wotowiec 2017, s. 491.

3¢ T. Twardowski, A. Michalska, Dylematy wspolczesnej biotechnologii, s. 223.

37 Testy genetyczne dla celéw zdrowotnych, http://igcz.poznan.pl/wp-content/uploads/2016/08/
Ustawa-o-testach-genetycznych.pdf, 6.03.2020.

3% Por.: B. R. Kern (red.), Gendiagnostikgesetz. Kommentar, Miinchen 2012, s. 5.

3 Za: M. Grzymkowska, Standardy bioetyczne w prawie europejskim, tekst publikacji dostepny
na: LEX Omega Akademia / LEX Serwis Informacji Prawnej, 4.08.2017.
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nig, moga si¢ stawad instrumentem selekcji i dyskryminacji*’. Jak juz wykazano, zakaz
dyskryminacji zostat wyrazony réwniez w Powszechnej deklaracji w sprawie genomu
ludzkiego i praw cztowieka z 1997 roku. Art. 6 deklaracji stanowi, ze nikt nie bedzie
podlegat dyskryminacji na podstawie cech genetycznych, ktéra mialaby na celu badz
miataby za swoj skutek naruszenie praw cztowieka?'.

Warto w tym miejscu przytoczy¢ takze postanowienie Powszechnej deklaracji
w sprawie bioetyki i praw cztowieka z 19 pazdziernika 2005 r., ktorej art. 11 wyra-
za zakaz dyskryminacji i pigtnowania na jakichkolwiek podstawach, z naruszeniem
godnoéci ludzkiej, praw cztowieka i podstawowych wolnosci*?. W preambule przy-
wolanej deklaracji odniesiono si¢ do aktow prawnych, m.in. do EKPCz, do EKB, do
Powszechnej deklaracji w sprawie genomu ludzkiego, co $wiadczy tylko o tym, ze
art. 11, mimo iz nie wymienia poszczegolnych kategorii, ktére moglyby by¢ przyczy-
ng dyskryminacji, to jednak stanowi dopelnienie ochrony praw cztowieka w zakresie
cech genetycznych.

Aktem prawnym, ktéry wyraznie zakazuje dyskryminacji ze wzgledu na cechy ge-
netyczne jest Karta Praw Podstawowych Unii Europejskiej z 2010 r. Zakaz dyskrymi-
nacji ze wzgledu na wspomniane i inne cechy zostal wyrazony w art. 21 karty*. Warto
w tym miejscu przypomnie¢, ze rowniez polski Kodeks etyki lekarskiej taki zakaz
wyraza.

W kontekscie dyskryminacji ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne warto wyjasnié
na koniec pojecie cech genetycznych uwzgledniajac jednoczesnie definicje danych ge-
netycznych, poniewaz obie definicje moga stanowi¢ pewien problem interpretacyjny.
Definicja cech genetycznych nie zostata sformutowana jak dotychczas w migdzyna-
rodowych aktach prawnych. Pojawia si¢ ona natomiast w projekcie ustawy o testach
genetycznych wykonywanych dla celow zdrowotnych. Zgodnie z projektem ustawy
cechy genetyczne oznaczaja ludzka informacje genetyczng odziedziczong w trakcie
zaptodnienia lub w inny sposdb nabytg w trakcie rozwoju osobniczego*, co oznacza-
toby uwzglednienie wszelkich przemian anatomicznych i fizjologicznych jednostki od
chwili jej powstania w procesie rozmnazania az do jej $mierci (ontogeneza)®. Dane
genetyczne natomiast oznaczajg wszelkie dane, w odniesieniu do wszelkich cech ge-
netycznych, uzyskane dzigki badaniu genetycznemu. Nieco inaczej definicja danych

0 Sprawozdanie wyjasniajgce do Konwencji o Ochronie Praw Czlowieka i Godnosci Istoty
Ludzkiej w kontekscie Zastosowan Biologii i Medycyny, tekst w: T. Jasudowicz, J. Czepek, J. Kape-
lanska-Pregowska, Miedzynarodowe standardy bioetyczne..., s. 39.

4 Powszechna Deklaracja w Sprawie Genomu Ludzkiego i Praw Czlowieka, tekst w jezyku
polskim na: http://www.unesco.pl/fileadmin/user upload/pdf/Powszechna Deklaracja o Genomie
Ludzkim_i Prawach Czlowiek 8230 .pdf, 9.09.2017.

42 Powszechna deklaracja w sprawie bioetyki i praw czlowieka z 19 pazdziernika 2005 r.,
unesdoc.unesco.org/images/0014/001461/146180POL.pdf, 24.03.2018.

# Karta Praw Podstawowych Unii Europejskiej, Dz. U. C 83 2 30.03.2010 r.

# Testy genetyczne dla celéw zdrowotnych, http://igcz.poznan.pl/wp-content/uploads/2016/08/
Ustawa-o-testach-genetycznych.pdf, 6.03.2020.

4 Rozwo0j osobniczy (ontogeneza), definicja na: https://encyklopedia.pwn.pl/haslo/ontogene-
za;3951172.html, 27.03.2018; wydaje si¢, ze przywotane akty prawne obejmuja swym zakresem
stosowania dyskryminacje na podstawie genotypu i na podstawie fenotypu; decydujace dla takiego
rozroznienia jest, czy dany gen ulegt ekspresji. Za: J. Kapelanska-Pregowska, Prawne i bioetyczne
aspekty testow genetycznych, s. 149.
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genetycznych, a posrednio i cech genetycznych, zostata wyartykulowana w unijnym
rozporzadzeniu w sprawie danych osobowych, ktéra zostata juz przywotana w roz-
dziale pierwszym.

W mysl rozporzadzenia dane genetyczne oznaczaja dane osobowe dotyczace
odziedziczonych lub nabytych cech genetycznych osoby fizycznej, ktdre ujawniaja
niepowtarzalne informacje o fizjologii lub zdrowiu tej osoby i ktore wynikaja w szcze-
golnosci z analizy probki biologicznej pochodzacej od tej osoby fizycznej*®. Wydaje
sie, ze to co taczy definicje zawarte w wyzej wymienionych aktach prawnych, to fakt,
ze cechy genetyczne dotyczg nie tylko tych cech, ktore zostaty odziedziczone wy-
tacznie w wyniku zaptodnienia oraz nabyte w okresie przedurodzeniowym — co jest
przedmiotem na przyktad niemieckiej ustawy o testach genetycznych — lecz obejmuja
zakresem zastosowania takze cechy genetyczne nabyte w czasie trwania zycia az do
$mierci.

Pytanie jakie nasuwa si¢ w zwigzku z obiema definicjami dotyczy tego, czy dys-
kryminacja dokonuje si¢ na podstawie rzeczywistych cech, czy raczej danych gene-
tycznych. Nalezy wskazac, ze zrodtem dyskryminacji nie sg dane, lecz cechy gene-
tyczne. Cechy genetyczne, ktore ujawnia wynik testu genetycznego, mogg si¢ nigdy
nie zamanifestowac w postaci choroby czy zaburzenia, a mimo to jednostka moze by¢
narazona na marginalizacj¢ i dyskryminacje w postaci odmowy podstawowych praw
1 przywilejow.

Dane genetyczne, zawierajace informacje o cechach genetycznych, nie sa Zrodtem
dyskryminacji, lecz mogg sta¢ si¢ rzeczywista jej podstawa i to do nich bezposrednio,
nie za$ do cech genetycznych, moze mie¢ dostep osoba trzecia. Jako dane o szcze-
golnej kategorii podlegaja one specjalnemu rezimowi ochrony i powinny by¢ prze-
twarzane do celéw zdrowotnych wytacznie w przypadkach, gdy jest to niezbedne do
realizacji tych celéw z korzy$cig dla os6b i ogdtu spoteczenstwa?’.

Zakaz dyskryminacji ze wzgledu na cechy genetyczne i ochrona
danych genetycznych

Ochrona przed dyskryminacjg genetyczng zostata sformutowana przede wszystkim
w Europejskiej Konwencji Bioetycznej. Przepis art. 11 stanowi wyraznie, ze zakazana
jest wszelka forma dyskryminacji skierowana przeciwko danej osobie ze wzglgdu na
dziedzictwo genetyczne. Protokdt dodatkowy w sprawie testow genetycznych wyko-
nywanych w celach medycznych konkretyzuje powyzszy przepis Konwencji wska-
zujac w art. 4, ze jakakolwiek forma dyskryminacji osoby — jako jednostki lub jako
cztonka grupy —na podstawie jej cech genetycznych, jest zakazana. Nadto w protokole
podkresla si¢ fakt, ze w celu zapobiegania stygmatyzacji oséb lub grup w zwigzku
z ich cechami genetycznymi nalezy przedsiewzig¢ odpowiednie $rodki.

W polskim prawie nie wyrazono expressis verbis zakazu dyskryminacji ze wzgle-
du na cechy genetyczne. Jedyna norma, ktéra taki zakaz formutuje, zostala zawarta

4 Rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r.
w sprawie ochrony osob fizycznych..., Dz. Urz. UE. L Nr 119, art. 4 pkt 13.
47 Ibidem, motyw 53 rozporzadzenia.
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w Kodeksie etyki lekarskiej i skierowana zostata wprost do lekarza. Przepis art. 51 h
ust. 1 Kodeksu stanowi, ze lekarzowi nie wolno dyskryminowaé osob ze wzgledu
na dziedzictwo genetyczne. Natomiast ust. 2 przytoczonego przepisu wskazuje, ze
w przypadku badan, ktérych celem jest identyfikacja nosicielstwa genu choroby ge-
netycznej podatno$ci na zachorowania, lekarz moze je przeprowadzi¢ tylko dla celow
zdrowotnych lub badan naukowych z nimi zwigzanych. Nadto art. 29 Kodeksu zobo-
wigzuje lekarza i osoby z nim wspotpracujace do zabezpieczenia poufno$ci informacji
zawartych w materiale genetycznym pacjentdéw i ich rodzin.

Ogolny zakaz dyskryminacji ze wzgledu na cechy genetyczne mozna jednak wy-
wnioskowac z treéci przepisu art. 32 ust. 2 Konstytucji RP, w mys$l ktorego nikt nie
moze by¢ dyskryminowany w zyciu politycznym, spolecznym lub gospodarczym z ja-
kiejkolwiek przyczyny*.

Zakaz ten nabiera szczegolnej doniostosci prawnej w odniesieniu do predykeyj-
nych testow genetycznych. Nalezy bowiem podkresli¢, ze ujawnienie wynikow testu
genetycznego jest czym$ wigcej niz ujawnienie zwyktych wynikow badan medycz-
nych, ze wzgledu na zawarte w nich informacje i potencjalne zagrozenia stad wynika-
jace®. Jednym z tych zagrozen jest wlasnie nieuzasadniona dyskryminacja ze wzgledu
na cechy genetyczne stwierdzone za pomocg prognostycznych badan genetycznych.

Dlatego tez z catag pewno$cig za uzasadniong nalezy uzna¢ kwalifikacj¢ danych ge-
netycznych, ktore zawierajg informacje o cechach genetycznych, jako danych szcze-
golnie chronionych®®, gdyz kontekst ich przetwarzania moze powodowaé powazne
ryzyko dla podstawowych praw i wolnosci, na co wskazuje unijne rozporzadzenie
w sprawie ochrony o0s6b fizycznych®'. W my$l motywu 53. tego rozporzadzenia szcze-
golne kategorie danych, zashugujace na wigksza ochrone, powinny by¢ przetwarzane
do celéw zdrowotnych wytacznie w przypadkach, gdy jest to niezbedne do realizacji
tych celow z korzys$cig dla oséb fizycznych i ogotu spoteczenstwa.

Dane genetyczne uznawane sg za dane wrazliwe zar6wno w przywolanym rozpo-
rzgdzeniu w sprawie ochrony oséb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych
osobowych (RODO)%, jak rowniez w ustawie o ochronie danych osobowych z 1997 r.,
ktorej przepisy dotyczace danych genetycznych zachowujg moc obowigzujgca, pomi-
mo wejScia w zycie nowej ustawy o ochronie danych osobowych z 2018 r.3

Co do zasady przetwarzanie takich danych z uwagi na ich specyfike jest zabroniony.
Jednakze zardwno przywotane rozporzadzenie, jak réwniez polska ustawa o ochronie
danych osobowych przewiduja liczne wyjatki od wspomnianego zakazu. W kontek-

8 Za: M. Galazka, Swiadczenia zdrowotne z zakresu genetyki, passim.

# M. Safjan, L. Bosak, Prawo a dylematy wspélczesnej genetyki, w: Genetyka medyczna i mole-
kularna, red. J. Bal, Warszawa 2017, s. 86.

% E. Bielak-Jomaa, D. Lubasz (red.), RODO. Ogdlne rozporzqdzenie o ochronie danych. Ko-
mentarz, Lex 2018 r.

51 Rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 .
w sprawie ochrony osob fizycznych w zwiqzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie
swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogolne rozporzadzenie
o ochronie danych). Motyw 51 rozporzadzenia.

32 Tbidem. Art. 9 rozporzadzenia 2016/679 w sprawie ochrony o0s6b fizycznych.

53 Art. 175 ustawy z dnia 10 maja 2018 r. 0 ochronie danych osobowych, Dz. U. 2018, poz. 1000
wskazuje, ktore przepisy ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych, Dz. U.
2016, poz. 922 zachowuja moc obowigzujaca.
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$cie omawianej problematyki danych genetycznych ujawniajacych okreslone cechy
genetyczne na szczegolng uwage zashuguja takie przypadki odstgpienia od zakazu ich
przetwarzania, wyrazone w rozporzadzeniu, jak m.in. przetwarzanie danych dla celow
profilaktyki zdrowotnej lub medycyny pracy, do oceny zdolnosci pracownika do pra-
cy, diagnozy medycznej zapewnienia opieki zdrowotnej lub zabezpieczenia spotecz-
nego, leczenia lub zarzadzania systemami i ustugami opieki zdrowotne;.

Rozporzadzenie wskazuje takze, ze panstwa cztonkowskie powinny moc zacho-
wac lub wprowadzi¢ dalsze warunki, w tym ograniczenia, przetwarzania danych wraz-
liwych, a przede wszystkim danych genetycznych, biometrycznych lub dotyczacych
zdrowia**. Podobne sformutowania znajduja si¢ w przepisach ustawy o ochronie da-
nych osobowych z 1997 r., ktére zachowaty swoja moc obowigzujaca.

Na tle powyzszych wyjatkow wyrozni¢ mozna kilka obszaréw, w ktorych ochrona
danych genetycznych wymagaé bedzie szczeg6lnej ochrony. Do tych obszarow zali-
czy¢ mozna zatrudnienie, ubezpieczenia oraz sytuacje, ktore dotycza osob niezdol-
nych do samodzielnego wyrazenia zgody.

Ograniczenia wykonywania testéw genetycznych w sferze zatrudnienia
— uwagi wstepne>s

Zastosowanie testow genetycznych w dziedzinie zatrudnienia budzi wiele watpliwo-
éci. Zadanie przez pracodawce ujawnienia wynikow testow genetycznych moze byé
zroédtem dyskryminacji i naruszenia zasady rownego traktowania. Skutkiem dyskrymi-
nacji moze by¢ na przyktad odmowa nawigzania lub rozwiazania stosunku pracy, nie-
korzystne uksztattowanie wynagrodzenia za prac¢ lub innych warunkéw zatrudnienia,
nieuwzglednienie przy awansowaniu lub przyznawaniu innych $§wiadczen zwigzanych
z pracg, czy tez pominigcie przy typowaniu do udzialu w szkoleniach podnoszacych
kwalifikacje zawodowe. W kontekscie powyzszych zagrozen ogromna role odgrywa-
ja w szczegdlnosci predykcyjne testy genetyczne, poniewaz istnieje ryzyko, ze dyskry-
minacja w zatrudnieniu bedzie opierac si¢ nie tyle na obecnej zdolno$ci do pracy, co
raczej na prawdopodobienstwie zachorowania w przysztoéci na okreslong chorobe?.
Dla przypomnienia warto wskazac¢, ze Europejska Konwencja Bioetyczna z 1997
roku zezwala na przeprowadzenie testow prognozujacych choroby genetyczne lub
testow, ktore moga wykry¢ genetyczne predyspozycje lub podatno§é na zachorowa-
nie, wytacznie dla celow zdrowotnych, albo badan naukowych zwigzanych z celami
zdrowotnymi. 4 contrario nalezy zatem przyjac, ze testy te nie mogg by¢é przepro-
wadzane ze wzgledu na interes ekonomiczny pracodawcy®. Zakaz przeprowadzania
testow genetycznych dla celéw innych niz zdrowotnych, np. poprzedzajacych kontrakt

5 Por. art. 9 oraz motyw 53 rozporzadzenia w sprawie ochrony 0sob fizycznych.

5 7 uwagi na ograniczony zakres omawianej problematyki, w niniejszej pracy omowiona
zostanie tematyka dyskryminacji w sferze zatrudnienia.

% Por. K. M. Zon, Roznicowanie pracownikow ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne w prawie
polskim, ,,Acta Universitatis Wratislaviensis”, nr 3508, Prawo CCCXV/1, Wroctaw 2013, s. 336-337.

57 Ibidem, s. 336.

58 J. Kapelanska-Pregowska, Prawne i bioetyczne aspekty testow genetycznych, s. 321.
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zatrudnienia czy tez ubezpieczenia, wynika z obawy przed ich niekorzystnym wyko-
rzystaniem w celach pozazdrowotnych, np. komercyjnych®.

Zakaz dyskryminacji pracownikow ze wzgledow na dziedzictwo genetyczne wyra-
zony zostat juz w 1984 r. w rezolucji Parlamentu Europejskiego w sprawie etycznych
i prawnych problemow inzynierii genetycznej®. W rezolucji wzywa si¢ do ustawowe-
go zakazu selekcji pracownikow na podstawie kryteriow genetycznych. Jednoczes$nie
podkresla si¢ fakt, ze pozbywanie si¢ indywidualnych pracownikéw z predyspozy-
cjami do chorob nigdy nie moze stanowi¢ alternatywy dla doskonalenia $§rodowiska
pracy®'.

Zakaz wykonywania testéw genetycznych w sferze zatrudnienia
—uwagi de lege lata

Przepisy polskiego kodeksu pracy zakazuja dyskryminacji pracownikéw w szczegol-
nos$ci ze wzgledu na pte¢, wiek, niepelnosprawnosé, rase, religi¢, narodowosc¢, przeko-
nania polityczne, przynalezno$¢ zwigzkowa, pochodzenie etniczne, wyznanie, orienta-
cj¢ seksualna, a takze bez wzgledu na zatrudnienie na czas okreslony lub nieokreslony
albo w pelnym lub w niepelnym wymiarze czasu pracy. Dotyczy to sytuacji zar6wno
w zakresie nawigzania i rozwigzania stosunku pracy, a zatem nie tylko pracownikoéw
lecz takze kandydatéw do pracy®?. Stusznie zauwaza si¢, ze powyzszy katalog roznico-
wania pracownikow, okreslajacy zakres podmiotowy zasady rownego traktowania, ma
charakter przyktadowy, a ustawodawca dopuszcza istnienie rowniez innych niedozwo-
lonych przestanek®. Nalezy zatem przyjaé, ze przestanka dziedzictwa genetycznego,
czy tez cech genetycznych, objeta zostata zwrotem ,,w szczegolnosci™®.

Dane genetyczne, ujawniajace informacje na temat zdrowia pracownika badz
podatnosci czy prawdopodobienstwa wystgpienia okreslonej choroby, uchodza za
dane wrazliwe. Pracodawca moze domagac si¢, zgodnie z art. 27 ust. 2 pkt 6 usta-
wy o ochronie danych osobowych z 1997 r., informacji o zdrowiu pracownika tylko
w sytuacji, kiedy przetwarzanie danych genetycznych jest niezbedne do wykonywania
zadan administratora danych odnoszacych si¢ do zatrudnienia pracownikéw i innych
0s6b, a zakres przetwarzanych danych jest okreslony w ustawie.

A zatem pracodawca moze przetwarzac tylko takie dane sensytywne, w tym dane
genetyczne, ktore sg niezbedne do wykonywania zadan odnoszacych si¢ do zatrud-
nienia oraz wykonywania przez pracodawce obowiazkéw wynikajacych z zatrudnie-

9 Sprawozdanie wyjasniajgce do Konwencji o Ochronie Praw Czlowieka i Godnosci Istoty
Ludzkiej w kontekscie Zastosowan Biologii i Medycyny, w: T. Jasudowicz, J. Czepek, J. Kapelanska-
Pregowska, Miedzynarodowe Standardy Bioetyczne. Dokumenty i orzecznictwo, Warszawa 2014,
s. 41.

% Tekst rezolucji PE w sprawie etycznych i prawnych probleméw inZynierii genetycznej, w:
T. Jasudowicz, Europejskie standardy bioetyczne. Wybor materiatow, Torun 1998, s. 149—156.

' Tbidem, s. 152.

2 Kodeks pracy z dnia 26 czerwca 1974 r., Dz. U. 2018, poz. 917 z pézn. zm., patrz: art. 18%.

% K. M. Zon, Réznicowanie pracownikow ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne w prawie pol-
skim..., s. 335.

% Tbidem, s. 335.
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nia, a majacych swoje zrodlo w przepisach prawa. Kryterium niezbedno$ci bedzie
miato znaczenie w odniesieniu do danych dotyczacych stanu zdrowia w przypadku
zatrudnienia na okre$lonym stanowisku®. Zgodnie ze stanowiskiem doktryny prze-
stanka niezbgdnosci stanowi mimo wszystko nieproporcjonalne kryterium wkroczenia
w sferg prywatnosci pracownika®. Inng przestanka, — istotng z punktu widzenia sfery
zatrudnienia — na mocy ktérej mozliwe jest przetwarzanie danych sensytywnych, jest
pisemna zgoda osoby, ktorej dane dotycza. Stanowi o tym art. 27 ust. 2 pkt 1 ustawy
o ochronie danych osobowych z 1997 r.

Wykonywanie testow genetycznych dla celéw zwigzanych z zatrudnieniem nie jest
uregulowane w polskim prawodawstwie. W §wietle przepisow polskiego kodeksu pra-
cy obowigzkowe jest przeprowadzenie wstepnych, okresowych oraz kontrolnych ba-
dan lekarskich. W praktyce zakres badan uzalezniony jest od charakteru wykonywane;j
pracy i wystepujacych na danym stanowisku czynnikow szkodliwych dla zdrowia®.
Przepisy rozporzadzenia w sprawie badan lekarskich pracownikow wskazuja jedno-
znacznie, jakie badania — w zaleznos$ci od warunkéw pracy — powinny by¢ przepro-
wadzone. Ich zakres, tj. rodzaj badania profilaktycznego, okreslany jest jednak przez
pracodawce w wydanym przez niego skierowaniu®®,

W obecnym stanie prawnym to pracodawcy przystuguje zatem prawo okreslenia,
jakimi badaniami maja by¢ objeci kandydaci czy pracownicy na danym stanowisku
pracy. Wyrazny brak zakazu przeprowadzania testow genetycznych, szczeg6lnie tych
o charakterze prognozujacym, moze by¢ zrodtem naduzy¢ i dyskryminacji pracow-
nikow 1 kandydatow do pracy ze wzgledu na cechy genetyczne, ktdre nie muszg by¢
tozsame z wystgpieniem okreslonej choroby, nawet jesli zgodnie z ustawa o ochronie
danych osobowych, pracownik czy kandydat na dane stanowisko wyrazitby zgode na
przeprowadzenie takich badan. Ponadto zgdanie przez pracodawce poddania si¢ ba-
daniom genetycznym kandydata do pracy badz pracownika stanowitoby naruszenie
prawa do ochrony prywatnosci, ktore gwarantuje art. 47 Konstytucji RP, oraz zbyt
daleko idacg ingerencje w prywatng sfere zycia czlowieka.

Zakaz wykonywania testéw genetycznych w sferze zatrudnienia
— uwagi na tle projektu ustawy o testach genetycznych

Projekt ustawy o testach genetycznych wykonywanych dla celow zdrowotnych zakta-
da, ze zardwno przed, jak 1 po nawigzaniu stosunku pracy pracodawca nie moze wyma-
ga¢ przeprowadzenia jakiegokolwiek testu genetycznego, jak rowniez ujawnienia wy-
nikow przeprowadzonych testow genetycznych. Zgodnie z projektem ustawy o testach
genetycznych pracodawca nie moze dyskryminowaé pracownika ze wzgledu na jego

% Za: ibidem, s. 333.

% Tbidem, s. 333.

7 Por.: P. Wojciechowski, Komentarz art. 229 kodeksu pracy, w: Kodeks pracy. Komentarz, red.
L. Florek, wyd. VII, Warszawa 2017 r, passim.

% Por. § 4 rozporzadzenia Ministra Zdrowia i Opieki Spotecznej z dnia 30 maja 1996 r. w sprawie
przeprowadzania badan lekarskich pracownikow, zakresu profilaktycznej opieki zdrowotnej nad
pracownikami oraz orzeczen lekarskich wydawanych do celow przewidzianych w Kodeksie pracy,
Dz. U. 2016, poz. 2067.
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cechy genetyczne lub cechy genetyczne 0s6b z nim spokrewnionych, w szczegdlnosci
nie moze na ich podstawie ksztattowac stosunku pracy, uzaleznia¢ rozwoju kariery
pracownika, jak rowniez rozwigzywac stosunku pracy. Reguta ta powinna obejmowaé
takze i te przypadki, w ktorych pracownik odmawia poddania si¢ badaniom gene-
tycznym, jak réwniez ujawnienia wynikéw przeprowadzonych juz badan. Powyzsze
reguly chronig takze przywotane juz wczes$niej prawo do niepoznania wiasnych cech
genetycznych i nieujawniania danych genetycznych, ktdre rowniez zostaly sformuto-
wane w projekcie ustawy o testach genetycznych®. W projekcie ustawy podkresla si¢
nadto fakt, ze proponowane zasady powinny by¢ stosowane do oséb §wiadczacych
pracg na podstawie innego stosunku, anizeli stosunek pracy.

Od tej zasady projekt przewiduje jednak wyjatek i mozliwos$¢ przeprowadzenia
diagnostycznego testu genetycznego w celu okreslenia cech genetycznych, ktore wraz
z czynnikami wystepujacymi w miejscu pracy moga spowodowac ciezkg chorobe lub
inny powazny problem zdrowotny. Przyj¢te rozwigzanie ma charakter subsydiarny,
poniewaz przed zleceniem wykonania takiego badania pracodawca powinien podjaé
inne kroki niezb¢dne do zapewnienia bezpiecznych i higienicznych warunkow pracy
przy odpowiednim wykorzystaniu osiagni¢¢ nauki i techniki’”. Powyzsze rozstrzy-
gnigcie nie do konca jest trafne, poniewaz diagnostyczne badania genetyczne dotycza
oceny istnienia takich cech genetycznych, ktére zarowno odpowiedzialne sa za juz
istniejgce choroby lub stan zdrowia, jak rowniez i takie, ktore wraz z czynnikami ze-
wnetrznymi takg chorobe lub problem zdrowotny moga spowodowac.

Jednak jak stwierdzil Wojewddzki Sad Administracyjny w Krakowie ,,0 powstaniu
konkretnej choroby wspotdecydujg rozne okolicznos$ci, takze cechy osobnicze pra-
cownika, uwarunkowania genetyczne, indywidualne sktonnosci itp. Nie maja one jed-
nak zadnego znaczenia w uznaniu powstatej choroby za zawodowa, o ktéorym to uzna-
niu decyduje istnienie w Srodowisku pracy narazenia zawodowego w postaci dziatania
czynnikoéw szkodliwych dla zdrowia albo sposéb wykonywania pracy [...]"7"".

Pracownik moze by¢ jednak mimo wszystko narazony na to, ze pracodawca zleci
przeprowadzenie badania genetycznego, nie zapewniajac uprzednio bezpiecznych
i higienicznych warunkéw pracy, nie wykorzystujac w tym celu osiagnig¢ nauki
1 techniki.

Kluczowa kwestia jest zatem ustalenie istnienia wyjatkow od wskazanej reguty,
ktére spelniatyby warunki legalno$ci, celowosci oraz proporcjonalnosci przeprowa-
dzenia badan genetycznych.” Nalezy bowiem zwrdci¢ uwage, ze na pracodawcy,
zgodnie z przepisami kodeksu pracy, cigzy obowigzek eliminowania i ograniczania
— przy wykorzystaniu osiggni¢¢ nauki i techniki — takich warunkow zatrudnienia, ktore
mogg narazi¢ pracownika na dziatanie czynnikoéw szkodliwych.” Analizy genetycznej

® Testy genetyczne dla celéw zdrowotnych, http://igcz.poznan.pl/wp-content/uploads/2016/08/
Ustawa-o-testach-genetycznych.pdf, 6.03.2020.

" Ibidem.

I Wyrok sadu WSA w Krakowie z dnia 4 grudnia 2012 r., syg. Il SA/Kr 222/12, fragmenty
wyroku w: L. Majewski, T. Niedzinski, Kodeks pracy. Wybor orzecznictwa. Komentarz orzeczniczy,
LEX 2015, 20.06.2018 .

2 K. M. Zon, Réznicowanie pracownikéw ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne..., s. 341.

3 Zob. przepisy art. 220-233 Kodeksu pracy. W wyroku WSA w Krakowie z dnia 4 grudnia
2012 r., syg. IIT SA/Kr 222/12, Sad uznat takze, ze na pracodawcy cigzy obowiazek zapewnienia
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nie powinno si¢ wykorzystywac na skale powszechna, a przeprowadzanie badan gene-
tycznych czy tez pozbywanie si¢ pracownikow z predyspozycjami do chordb nie moze
stanowi¢ alternatywy dla doskonalenia srodowiska pracy, zaoferowania pracownikowi
innego stanowiska czy poprawy warunkow bezpieczenstwa’. Ewentualna mozliwo$¢
przeprowadzenia testow genetycznych musiataby wynika¢ z ochrony zdrowia danej
jednostki.

Nalezy przeanalizowad, czy nie istniejg inne instrumenty prawne pozwalajace
z jednej strony, chroni¢ zdrowie i zycie pracownikow na okre$lonych stanowiskach,
z drugiej za$, nie ingerowaé w ich zycie prywatne w postaci zagdania poddania si¢
testom genetycznym. Pracownik, a tym bardziej kandydat na okreslone stanowisko
pracy, nie zawsze bowiem sg dozywotnio zwigzani z pracodawca, poznanie za$ wyni-
ku testu genetycznego pracownika przez pracodawce begdzie miato charakter trwaty.

Na tle powyzszych rozwazan warto zatem zwroci¢ uwage na istotny przepis
art. 207" kodeksu pracy, w mysl ktorego obowigzkiem pracodawcy jest przekazywaé
informacje m.in. o zagrozeniach dla zdrowia i zycia wystgpujacych w zaktadzie pracy,
na poszczegolnych stanowiskach pracy 1 przy wykonywanych pracach, a takze o dzia-
taniach ochronnych i zapobiegawczych, podjetych w celu wyeliminowania lub ogra-
niczenia tych zagrozen. W ramach udzielonych pracownikowi badz kandydatowi do
pracy informacji mogloby znalez¢ si¢ zalecenie do przeprowadzenia okreslonego testu
genetycznego. Decyzja w tym zakresie nalezataby do pracownika badz kandydata do
pracy. Na podstawie uzyskanego wyniku pracownik sam mogiby dokona¢ wyboru,
czy chcialby podja¢ zatrudnienie na okreslonym stanowisku. Wynik testu genetyczne-
go pozostawalby niedostepny dla pracodawcy.

Podsumowanie

Testy genetyczne powinny by¢ zasadniczo przeprowadzane w interesie osob, ktore
bezposrednio si¢ im poddaja i tylko w celach zdrowotnych. Dlatego tez nalezy wpro-
wadzi¢ takie instrumenty prawne, dzicki ktorym mozliwa stanie si¢ ochrona 0so6b pod-
danych testom genetycznym przed nieuzasadniong dyskryminacja ze wzgledu na ce-
chy genetyczne. Dotyczy to przede wszystkim obszarow zwigzanych z zatrudnieniem.
Innym argumentem przemawiajagcym za wprowadzeniem ograniczen w dostgpie do
danych genetycznych jest fakt przyznania osobom, zaré6wno przez europejskie akty
migdzynarodowe, jak i postulowane w polskim projekcie ustawy o testach genetycz-
nych, prawa do niepoznania i nieujawniania wynikow testow genetycznych innym
podmiotom. Ponadto, jezeli osobie bezposrednio zaangazowanej w przeprowadzenie
testu genetycznego przystuguje prawo do niepoznania i nieujawniania wyposazenia

pracownikowi wlasciwych warunkow pracy, warunkow niezagrazajacych jego zdrowiu i Zyciu, i to
na pracodawcach ciazy obowiazek poddawania pracownikow statym, systematycznym badaniom
okresowym z dokumentowaniem wynikow badan. Taki obowigzek szczegdlnie obcigza pracodawcow
zatrudniajacych pracownikow w warunkach mogacych szkodzi¢ ich zdrowiu; fragmenty wyroku w:
L. Majewski, T. Niedzinski, Kodeks pracy. Wybor orzecznictwa. Komentarz orzeczniczy, LEX 2015,
20.06.2018 1.

™ K. M. Zon, Réznicowanie pracownikéw ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne..., s. 338-339.
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genetycznego, to tym bardziej innym podmiotom trzecim nalezy uniemozliwi¢ dostep
do wynikow badan genetycznych.

Nalezy postulowac, aby pracodawcom, jako podmiotom, z ktorymi pracownicy po-
zostajg —nawet jesli w dlugotrwatych, to jednak mimo wszystko — nierzadko w tymcza-
sowych relacjach, uniemozliwi¢ dostep do danych genetycznych pracownikéw i kan-
dydatéw do pracy. W tres¢ udzielanych informacji o szkodliwych warunkach pracy na
danym stanowisku powinno by¢ wpisane zalecenie — jesli zachodzitaby taka koniecz-
no$¢ — o poddaniu si¢ testom genetycznym. Decyzja o przeprowadzeniu testu gene-
tycznego zawsze powinna bowiem naleze¢ do osoby, u ktorej test bylby bezposrednio
przeprowadzony. Na podstawie uzyskanego wyniku badan genetycznych, zaréwno tych
diagnostycznych, jak rowniez prognostycznych, pracownik badz kandydat do pracy sam
dokonywatby wyboru co do zwigzania si¢ umowg o pracg z okreslonym pracodawca.

Zadanie przeprowadzenia testow genetycznych w celu zawarcia umowy o prace
stanowi nieproporcjonalng — w okre$lonych przypadkach — ingerencje w prywatne zy-
cie cztowieka. Brak réwnorzednosci stron zarowno stosunku pracy moze spowodowac,
ze zgoda wyrazona przez stabsze strony takich stosunkow, nie bytaby swobodna’. Na-
lezy zatem wykluczy¢ mozliwo$¢ domagania si¢ przeprowadzenia — w szczegdlnosci
prognostycznych — testow genetycznych dla celow zatrudnienia, a pracodawca, w celu
zapewnienia ochrony zdrowia pracownikoéw, powinien doskonali¢ warunki pracy sto-
sujac, jak wskazano, najnowsze osiggni¢cia nauki i techniki. W ramach udzielonych
informacji na temat szkodliwych warunkéw pracy nalezy de lege ferenda formutowaé
zalecenia co do poddania si¢ testom genetycznym, a decyzje w tym zakresie pozosta-
wi¢ pracownikom. Powyzsze rozstrzygni¢cia chronityby niewatpliwie prawo stabszych
stron wspomnianych stosunkéw do wyrazania swobodnej zgody, prawo do nieujawnie-
nia wynikdw testow genetycznych, jak rowniez prawo do bycia niepoinformowanym.

Streszczenie

Testy genetyczne budza zarowno u wielu pacjentow, jak i lekarzy ogromne nadzieje zwigzane
przede wszystkim z mozliwo$cig poznania przyczyn wielu schorzen i zapobiegania im w przy-
sztosci. Testy genetyczne powinny by¢ przeprowadzane wyltacznie w celach zdrowotnych, a ko-
rzys$ci z nich uzyskane przewaza¢ nad mozliwymi niedogodnosciami badz zagrozeniami wyni-
kajacymi z ich wykonania. Wyniki testu genetycznego moga stanowi¢ ponadto zrédlo wiedzy
na temat stanu zdrowia osoby, ktora poddata si¢ takim badaniom. Istnieje ryzyko wykorzystania
wynikow badan genetycznych w celach komercyjnych, np. przez pracodawcow czy zaktady
ubezpieczeniowe. Dazenie wspomnianych podmiotéw do uzyskania wynikéw badan genetycz-
nych nie zawsze podyktowane bedzie jednak interesem osob, ktore si¢ im poddaty. Z tego tez
wzgledu zachodzi obawa, ze wyniki badan genetycznych mogg sta¢ si¢ przyczyng nieuzasad-
nionej dyskryminacji ze wzgledu na cechy genetyczne. Dlatego potrzeba zapewnienia osobom
uczestniczgcym w badaniach genetycznych odpowiedniej ochrony i poszanowania ich praw nie
powinna budzi¢ zadnej watpliwosci.

Stowa kluczowe: dyskryminacja ze wzgledu na cechy genetyczne, dyskryminacja w sferze
zatrudnienia

7 Ibidem, s. 339.
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Discrimination based on genetic characteristics in the sphere of employment
Summary

Genetic testing raises great hopes for both patients and physicians, first and foremost associated
with the possibility of discovering the causes of numerous diseases, and preventing them in the
future. Genetic tests should be carried out for health purposes only, and the benefits achieved
outweigh any imaginable inconveniences or threats resulting from their application. The results
of the genetic test can also be a source of knowledge about the state of health of those who
undergo such tests. There is a risk of using genetic testing results for commercial purposes,
for example by employers or insurance institutions. The pursuit of these entities to obtain the
results of genetic testing will not always be dictated by the benefits of those who have submitted
to them. There is, in consequence, a concern that the results of genetic tests may bring about
unjustified discrimination, based on genetic characteristics. Accordingly, the need to ensure that
individuals participating in genetic tests receive adequate protection and respect for their rights
should be beyond doubt.

Key words: discrimination associated with genetic features, discrimination at the working place



