Sprawozdanie z pobytu na Miedzynarodowej Konferencji poswieconej 20-

leciu uchwalenia Europejskiej Konwencji Bioetycznej (EKB).

Konferencja miata miejsce w dniach 24-25 pazdziernika 2017 r. w Patacu Europy w Strasburgu, statym
miejscu pracy i obrad Rady Europy. Organizatorem konferencji byt Komitet ds. Bioetyki Rady Europy,
a wydarzenie miato miejsce podczas przewodnictwa Republiki Czeskiej. Po oficjalnym otwarciu obrad
przez przedstawicieli Republiki Czeskiej, Sekretarza Generalnego Rady Europy oraz jednego z
Dyrektoréw Generalnych UNESCO rozpoczety sie sesje tematyczne. Na poczgtku przedstawiono trzy
wyktady zaproszonych gosci, z ktdrych najciekawszym byto wystgpienie prof. S. Jasanoff z Harvard
University poswiecone wyzwaniom, jakie dla ludzkiej godnosci stawiajg nowe biotechnologie.
Kwestia wywazenia pomiedzy tym, co jest istotne z punktu widzenia postepu naukowego, interesem
spotecznym a godnoscig ludzi stanowi dzi$ coraz wieksze pole do dyskusji i scierania sie réznych
stanowisk i pogladdéw. HJ. Behrens, Wiceprzewodniczagcy Komitetu Sterujgcego Praw Cztowieka w
Radzie Europy, przedstawit role, jakg EKB odgrywa w pracach Europejskiego Trybunatu Praw
Cztowieka. Podkreslit, ze zawarte w EKB normy etyczne sg uwzgledniane w wyrokach Trybunatu i

stanowig istotng pomoc w pracach Trybunatu.

Po przerwie lunchowej i w dniu nastepnym kolejne sesje byty poswiecone wybranym tematom
etycznym. Pierwszy dotyczyt zasady poszanowania autonomii, procedury swiadomej zgody, czyli
podstawowego narzedzia, jakie stuzy realizacji tej zasady oraz poszanowania prywatnosci. Na ten
temat wypowiadato sie czterech prelegentéw - ze Szwecji, Holandii, Portugalii i Wtoch. Dr K. Zillen
przedstawit kwestie dotyczgce zmieniajgcych sie oczekiwan w zakresie praw dzieci, zwtaszcza w
aspekcie umozliwiania udziatu w procedurze swiadomej zgody, rownolegtej, wiekszej niz dawniej,
liczbie mtodszych dzieci. Osobnym problemem jest kwestia relacji pomiedzy prawem rodzicow do
sprawowania opieki, w tym uczestniczenia w procedurze zgody réwnolegtej nad nastoletnimi
osobami, a ich prawem do prywatnosci np. w takich kwestiach jak dostep do $rodkéw
antykoncepcyjnych, dozwolonych prawem zabiegdw np. aborcji itp. Drugg grupa oséb, na ktérych
skupita sie uwaga prelegentéw, byty osoby starsze. Coraz wiekszy odsetek populacji krajéw
europejskich stanowig osoby w wieku podesztym, co wymaga zwrdcenia uwagi na problemy tej grupy
pacjentoéw. Sprawowanie opieki zdrowotnej, czy udziat tych oséb w badaniach naukowych, moze by¢
utrudnione z powodu coraz powszechniejszego braku kompetencji faktycznej do udzielania réznego
rodzaju oswiadczen woli typu s$wiadoma zgoda, mianowanie petnomocnika medycznego czy
sporzadzenie osSwiadczenia pro futuro. Problemy te bedg narastaé, poniewaz Sredni wiek w Unii

Europejskiej wydtuza sie, a czesto$¢ wystepowania zespotdw otepiennych i zaburzen pamieci narasta



z wiekiem. Prof. Cherubini podkreslat takze potrzebe zapewnienia tej grupie chorych
niedyskryminujgcego dostepu do swiadczern medycznych, ktérych mogg byé pozbawiani jedynie z
powodu podesztego wieku. Wyktad poswiecony byt przeciwstawianiu sie ageizmowi — postawie
dyskryminujacej starszych ludzi z uwagi na ich wiek. Jako przyktad podano m.in. pozbawienie
dostepu do zabiegdw rehabilitacyjnych, przystugujgcych w ramach systemu publicznej opieki
zdrowotnej, wszystkich Findw po ukoniczeniu 65 roku zycia. Apelowano o zwalczanie wszelkich form
ageizmu w ustawodawstwie krajow cztonkowskich Rady Europy oraz w postawie firm
farmaceutycznych, ktére ograniczajg wiek uczestnikdw badan klinicznych, bez uzasadnienia
medycznego. Dr R. Altisent z Hiszpanii skupit sie na problemie opieki paliatywnej. Dzieki temu
wyktadowi dowiedziatem sie, ze Polska posiada jedng z najgestszych sieci zaktaddw zapewniajgcych
specjalistyczng opieke paliatywng - o gestosci poréwnywalnej ze Szwajcarig. Podkreslano jednak, ze
nie wszedzie (takze w Polsce) ilos¢ srodkow przeznaczanych na ten rodzaj opieki medycznej jest

wystarczajaca.

Pierwsza sesja w drugim dniu obrad poswiecona byta genetyce i genomice. Prof. A. Cambon Thomsen
z Francji omawiata zagadnienia praw cztowieka w aspekcie badan genetycznych i testéw
genetycznych. Bardzo trudnym zagadnieniem jest wywazenie pomiedzy potrzebg poszerzania wiedzy
naukowej zdobywanej dzieki prowadzeniu badan na ludzkim materiale biologicznym a
indywidualnymi prawami kazdego ofiarodawcy takiego materiatu. Wyktad skupiat sie na wskazaniu
trudnych etycznie aspektéw badan naukowych np.: czy procedura swiadomej zgody na pobranie i
wykorzystywanie materiatu biologicznego powinna by¢ odmienna niz w innych rodzajach badan
naukowych? Czy wolno prowadzi¢ badania materiatu biologicznego pobranego od dzieci albo innych
narazonych na wykorzystanie populacji? Co zrobi¢, jesli podczas realizacji badania naukowego
pojawig sie nowe wiadomosci dotyczace zdrowia ofiarodawcy? Czy nalezy go informowad? Jak
postepowac z przechowywanym i wykorzystywanym pdzniej materiatem? Odpowiedzi na te pytania
wcale nie sg proste i dyskusja toczy sie od lat. Prof. B Knoppers z Kanady kontynuowata te same
zagadnienia, ale z nieco innej perspektywy — potrzeby wymieniania sie wrazliwymi informacjami,
potencjalnym wykorzystywaniem danych genetycznych w ubezpieczeniach, co moze skutkowad
dyskryminacyjng politykg wobec nosicieli , niedobrych” genéw, a takze obawami spoteczenstw, ze
nawet regulacje prawne dotyczace tych aspektéw nie zapewnig ludziom oczekiwanego przez nie
poziomu bezpieczenstwa. Prof. ] Montgomery skupit sie na promowaniu badan i leczenia przy
wykorzystaniu komérek macierzystych pozyskiwanych takze z ludzkich zarodkéw. Warto w tym
miejscu podkresli¢, ze Wielka Brytania nie ratyfikowata EKB wtasnie w powodu wysokiego stopnia

ochrony, jaki Konwencja gwarantuje ludzkim zarodkom. Wyktadowca sugerowat potrzebe liberalizacji



zapisdw motywujgc to prawem ludzi do korzystania z tworzonych dzieki postepowi nauki nowych

metod leczenia.

Kolejna sesja byta poswiecona badaniom czynnosci ludzkiego mdzgu oraz réinym technikom
pozwalajgcym na ingerowanie w funkcjonowanie tego narzadu. Implantowanie réznych urzadzen ma
pozwalaé¢ np. na komunikowanie sie osobom, ktdre utracity lub nie posiadajg takich umiejetnosci,
stymulowaé rézne rodzaje aktywnosci np. pomagaé¢ w poruszaniu sie. Wszystkie te dziatania rodza
oczywiscie etyczne obawy o zakres dopuszczalnych ingerencji w funkcjonowanie tak istotnego z
punktu widzenia naszej osobowosci i godnosci narzadu, jakim jest mdzg ludzki. Dodatkowym
aspektem etycznym jest problem nastawienia wielu oséb do kwestii dopuszczalnosci takich dziatan.
Skoro implanty mogg wzmacniaé lub poprawiac albo korygowaé pewne umiejetnosci, to wielu bedzie
zainteresowanych skorzystaniem z takich urzadzen bez analizowania ewentualnych zagrozen — co
zreszty juz sie dzieje. Mozna zatem oczekiwaé, ze presja spoteczna bedzie towarzyszy¢ dyskusji na
temat dopuszczalnosci takich praktyk. Oczywiscie wywazenie pomiedzy tym, co jest wykonalne dzieki
mozliwosciom wspodtczesnej nauki a tym, co jest godziwe i nie deprecjonuje osobowego statusu

cztowieka stanowi gtdwne wyzwanie dla ekspertéw i decydentdow w Radzie Europy.

Przedostatnia sesja poswiecona byfa etycznym aspektom wykorzystywania tzw. big data czyli duzych,
zmiennych i rdéznorodnych zbioréw danych, ktdrych przetwarzanie i analiza jest trudna, ale
jednoczesnie wartosciowa, poniewaz moze prowadzi¢ do zdobycia nowej wiedzy. A. Rouvroy z
Uniwersytetu w Namur poinformowata, ze kazdy cztowiek podczas swojego zycia generuje milion
gigabajtéw informacji dotyczacych zdrowia, a zsekwencjonowanie genomu (ktore niedtugo bedzie
kosztowato mniej niz 50S) dostarcza dziesigtek terabajtow informacji. Co zrobié¢ i jak wykorzystaé te
kolosalne ilosci informacji a jednoczesnie zachowad prywatnosc i uszanowac inne prawa cztowieka?
Na naszych oczach dokonuije sie kolejny skok rozwojowy od cywilizacji znakdw i tekstéw do cywilizacji
sygnatéw i algorytméw. Rozumowanie naukowe przesuwa sie z metodologii analiz przyczynowo-
skutkowych w kierunku analiz ztozonych korelacji. Zindywidualizowana medycyna polegajgca na
precyzyjnej i niezwykle drobiazgowej analizie kazdego pacjenta bedzie mogta stuzyé selekcji
najlepszych, najbardziej odpowiednich jednostek w dowolnych kategoriach, co zawsze rodzi¢ bedzie
obawy dyskryminacji ludzi z uwagi na posiadane cechy genetyczne lub inne. Ponadto mozliwos¢
przewidywania probleméw zdrowotnych bedzie sprzyja¢ narzucaniu ludziom np. pewnych form
profilaktyki, stylu zycia okreslonych nie na podstawie indywidualnych wtasnych wyboréow, ale w
oparciu o wyniki badan zdrowia. Wyzwaniem jest wiec problem ustalenia, w jakim zakresie naukowa
wiedza moze ingerowa¢ w indywidualne prawo do samostanowienia i ksztattowanie wiasnej
przysztosci, szczegdlnie wowczas, gdy systemy kontroli zachowan i postaw poszczegdlnych ludzi beda

tak doskonate. Osobnym zagadnieniem jest potrzeba przeanalizowania etycznych aspektow



funkcjonowania sztucznych inteligencji, bo przeciez nauka rozwija sie szybko w tym kierunku. Ostatni
wyktadowca A. Pierucci z Rady Europy przedstawita aktualny stan poprawek dotyczacych
Rekomendacji odnoszacych sie do informacji dotyczacych zdrowia oraz relacji pomiedzy sztucznymi

inteligencjami a prawami cztowieka.

Na zakonczenie odbyta sie dyskusja okragtego stotu, podczas ktérej podsumowano poszczegdlne
sesje. W ramach pytan z sali bedac zainteresowany zagadnieniem, ktdre nie zostato poruszone
podczas konferencji, zadatem pytanie o to, jak eksperci i pracownicy Rady Europy widzg przysztosé
EKB oraz innych podobnych dokumentdw o charakterze kodekséw i zbioréw wytycznych, w sytuacji
gdy wielu cztonkéw Rady Europy ich nie ratyfikuje. Wielka Brytania nie ratyfikowata EKB z uwagi na
jej, w opinii Brytyjczykdw, zbyt rygorystyczny charakter, podczas gdy Niemcy nie ratyfikowali EKB z
przeciwnego powodu. Niestety pytanie okazato sie zbyt trudnym i poza oswiadczeniami, ze nalezy

dalej przekonywac nieprzekonanych nie zaproponowano bardziej merytorycznej analizy problemu.

Nie zmienia to jednak mojej ogdlnie wysokiej oceny samej konferencji oraz jakosci przedstawianych

prezentacji zarowno pod katem ich zawartosci tematycznej jak i merytoryczne;j.

Na zakonczenie warto wspomnieé¢ na polski akcent konferencji. W drugim dniu obrad wyktad na
temat ,Zagrozone zasady” wygtosita Pani Prof. Bartnik - wybitny polski genetyk. Zagrozenie zdaniem
pani profesor stanowig niektére badania zmierzajace do trwatej modyfikacji ludzkich komérek
germinalnych, czyli takich, ktére sg zdolne przekazywaé wprowadzone modyfikacje genetyczne
potomstwu (najczesciej myslimy tu o ludzkich gametach). Wspdtczesna medycyna i biologia
umozliwiajg modyfikowanie materiatu genetycznego ssakow w tym ludzi. Od wielu lat prowadzone sg
badania naukowe zmierzajgce do opracowania skutecznych metod terapii genowej. Warto
podkresli¢, ze EKB zabrania ingerowania wtasnie w linie germinalne. Czy uczeni bedg sktonni
stosowac sie do tych zasad skoro w Wielkiej Brytanii doprowadzono do urodzenia dziecka, ktére ma

tréjke rodzicéw? Pani Profesor apelowata o rozwage.

Warszawa, 27.11.2017r.
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