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Przedmiotem artykulu jest analiza polityki
ochrony informacji genetycznej, ze szcze-
gblnym uwzglednieniem raportu Australij-
skiej Komisji Reform Prawnych i Komitetu
Etyki Zdrowia Panstwowej Rady Zdrowia
i Badann Medycznych z 2003 roku. Polityka
ta, opierajac sie na procesie réwnowazenia
praktycznego wymiaru genetyki z ochrong
praw jednostek, stanowi przyklad dziatania
powigzanego z dyrektywami, opartymi na
przekonaniach normatywnych wiasciwych
dla pojecia racjonalnosci komunikacyjnej.
Dowodzac tej hipotezy, autor prezentuje

Wprowadzenie

pojecie dyskryminacji genetycznej oraz jego
historyczne podstawy, przeglad badan
empirycznych oraz przykltady polityki
ochrony informacji genetycznej w perspek-
tywie teorii dzialania komunikacyjnego.
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nowa

Rozwdj genetyki i inzynierii genetycznej jest zwigzany z nowymi
mozliwo$ciami wykorzystywania wiedzy naukowej w wielu sferach
spolecznej aktywnosci czlowieka - od dzialan makrostruktural-
nych, po indywidualne wybory jednostek. Nigdy wczesniej ludzkos¢
nie dysponowala tak szczegélowym jezykiem opisu budowy wia-

357



Pawet Kwiatkowski, Etyka — Genetyka — Rynek. Racjonalno$é¢ komunikacyjna
w polityce ochrony informacji genetycznej

snego ciala - jezykiem, do ktérego dostep otworzyt Projekt Pozna-
nia Genomu Ludzkiego (Collins et al. 1993). Odkrycie genetycznej
mapy czlowieka z jednej strony dalo nowe mozliwosci, przede
wszystkim w sferze diagnostyki choréb, z drugiej natomiast zrodzi-
o zagrozenia takie jak: dyskryminacja genetyczna (Lemke 2013),
préby ulepszania cztowieka (Habermas 2003) i patentowania geno-
mu (Eckberg 2005) oraz odrodzenie eugeniki (Sussman 2014).
Wspélczesne instytucje polityczne wypracowuja jednak mechani-
zmy, ktérych celem jest ustanowienie granic postugiwania sie wie-
dza z zakresu genetyki, czego przyktad stanowi polityka ochrony
informacji genetycznej. Niniejszy artykul podejmuje te tematyke
w kontekscie krytycznej analizy wplywu rozwoju genetyki na porza-
dek prawny, ekonomiczny i etyczny péznej nowoczesnosci, ukazu-
jac polityke ochrony informacji genetycznej jako odpowiedz
zachodnich spoleczenstw na nowe formy dyskryminacji, bedace
konsekwencja wykorzystywania odkrycia genetycznej mapy czto-
wieka. Problematyka ta zostanie przedstawiona w perspektywie
teorii spolecznej, co pozwoli na wykazanie, ze polityka ochrony
informacji genetycznej jest oparta na normie odpowiadajacej poje-
ciu racjonalnosci komunikacyjnej, co moze stanowic¢ podstawe roz-
wigzywania probleméw cywilizacyjnych zwigzanych z rozwojem
genetyki.

Pojecie dyskryminacji genetycznej

Wspélczesny dyskurs akademicki postuguje sie pojeciem dyskrymi-
nacji genetycznej w celu okreélenia nieuzasadnionego, odmiennego
traktowania 0séb o potencjalnym zwiekszonym ryzyku wystapienia
choroby majacej podloze genetyczne (Lemke 2013: 23). Ta
powszechna w literaturze przedmiotu definicja opiera sie na ujeciu
zaproponowanym na poczatku lat dziewieé¢dziesigtych przez zespét
badawczy Paula Billingsa w artykule Discrimination as a consequence
of genetic testing (Billings et al. 1992: 477). Jak pisze Thomas Lem-
ke, jej zakres obejmuje pie¢ grup jednostek (Lemke 2013: 23). S3 to:
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— osoby, u ktérych testy diagnostyczne wykazaly mutacje okre-
$lonego genu, odpowiedzialng za pewne wystapienie w przyszlosci
choroby niepodlegajacej mozliwosci wyleczenia wspoélczesnie
dostepnymi metodami, co dotyczy np. choroby Huntingtona;

- osoby, u ktérych wykazano genetyczne predyspozycje zwiek-
szajace prawdopodobienistwo wystapienia okreslonej choroby zalez-
nej od wielu czynnikéw, takiej jak nowotwor;

- osoby o genetycznych predyspozycjach do wystapienia choro-
by, ktéra mozna wyleczy¢ za pomoca wspoélczesnie dostepnych
metod, takiej jak dziedziczna hemochromatoza;

- osoby z mutacja okreslonego genu, ktdra jest odpowiedzialna
za mozliwo$¢é przekazania choroby potomstwu, podczas gdy u nich
samych choroba ta nie wystapi;

— osoby, u ktérych zdiagnozowano chorobe genetyczna niewyka-
zujaca fizycznych symptoméw, taka jak choroba Gauchera.

Definicja ta obejmuje réwniez te osoby, ktére, chociaz nie podda-
ly sie testom genetycznym, doswiadczyly odmiennego traktowania
ze wzgledu na rodzinna historie choroby.

Samo pojecie dyskryminacji genetycznej dotyczy nie tylko
wspolczesnosci, ale takze zjawiska kulturowego, ktdérego Zrédla
zwigzane s3 z dziewietnastowiecznymi praktykami eugenicznymi,
a apogeum radykalnej manifestacji z czasami drugiej wojny $wiato-
wej (Adams 1990; Dowbiggin 2008, Kevles 1995; Lemke 2013).
Zakres praktyk spotecznych zwigzanych z eugenika dotyczyl wow-
czas szerokiego spektrum - od polityki promujacej wéréd jednostek
segregacje w kwestii starania sie o potomstwo, poprzez sterylizacje
0s6éb chorych psychiczne w wielu nowoczesnych panstwach euro-
pejskich i Stanach Zjednoczonych, po nazistowskie zbrodnie ludo-
béjstwa. Chociaz wspéiczesnie mechanizm dyskryminacji tak samo
opiera sie na nieuzasadnionym przekonaniu o psychofizycznej
odmiennosci czlowieka, ktéra stanowi odstepstwo od normy przy-
jetej przez podmiot wyrazajacy takie przekonanie, formy dyskrymi-
nacji w erze postepu genetyki nigdy dotad nie przyjety tak radykal-
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nej postaci. Podczas gdy eugenika koncentrowata sie na cechach
dystynktywnych, wspétczesne formy nieuzasadnionego, odmien-
nego traktowania opieraja sie na genotypie postrzeganym tu jako
»inny” lub ,niepelny” (Lemke 2013: 24). W ksigzce Perspectives on
genetic discrimination Lemke udowadnia, Ze to wtasnie przekonanie
o istnieniu ,genetycznej normy” jest podstawowym btedem mecha-
nizmu, na ktérym opiera sie dyskryminacja (Lemke 2013: 112-113).

Dyskryminacja genetyczna
w badaniach empirycznych

Skala problemu dyskryminacji genetycznej znajduje odzwierciedle-
nie w wynikach badann empirycznych prowadzonych w Australii
(Barlow-Stewart et al. 2009; Taylor et al. 2008; Otlowski et al. 2007;
Otlowski et al. 2010), Stanach Zjednoczonych (Billings et al. 1992;
Geller et al. 1996; Hall, Rich 2000), Kanadzie (Lemmens 2000),
Wielkiej Brytanii (Low, King Wilkie 1998) oraz Francji (Browaeys,
Kaplan 2000). Dotycza one sektora ubezpieczen zdrowotnych,
zatrudnienia, systeméw adopcyjnych, edukacji, stuzby w armii oraz
bankéw krwi. Badania te zainicjowala grupa amerykanskich
naukowcéw - chemik Joseph Alper, biolog Jon Beckwith, prawnik
Lisa Geller, lekarz Paul Billings oraz socjolog Peter Conrad - do kté-
rych dotaczylo wielu przedstawicieli nauk spolecznych i medycz-
nych. Pierwsza publikacja zespotu ukazata sie w 1992 roku w ,,Ame-
rican Journal of Human Genetics”. Jej autorzy poddali analizie
41 przypadkéw doswiadczenia dyskryminacji genetycznej, zaryso-
wujac jednoczesnie trzy sfery, w ktérych problem ten wystepuje —
system ubezpieczenr zdrowotnych, polityka zatrudnienia oraz pro-
gram adopcyjny. Projekt ten, chociaz dotyczyl niewielkiej préby
badawczej, zdiagnozowal nowy problem spoleczny, inspirujac jed-
noczesnie kolejne zespoly naukowe na calym s$wiecie.

Tematyka niniejszego artykulu, skoncentrowana na polityce
ochrony informacji genetycznej w Australii analizowanej w ramach
teorii spotecznej, kieruje w strone prowadzonych tam badan. Zosta-
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ly one przedstawione w dwéch publikacjach: Investigating genetic
discrimination in Australia: a large — scale survey of clinical genetics
clients oraz Practices and attitudes of Australian employers in relation
to the use of genetic information: report on a national study. Pierwsza
koncentruje sie na osobach, ktére doswiadczyty dyskryminacji, dru-
ga natomiast dotyczy nastawienia pracodawcéw do wykorzystywa-
nia wynikéw testéw diagnostycznych w polityce zatrudnienia. Takie
zestawienie obrazuje problematyke nieuzasadnionego, odmiennego
traktowania os6b o potencjalnym, zwiekszonym ryzyku wystapie-
nia choroby majacej podloze genetyczne w wymiarze swiadomosci
spolecznej.

W artykule Investigating genetic discrimination in Australia: a lar-
ge-scale survey of clinical genetics clients australijski zesp6t przedsta-
wil wyniki badan, w ktérych uczestniczyto 951 respondentéw (Tay-
lor et al. 2008: 20). Byly to osoby, ktére poddaly sie testom
diagnostycznym w latach 1998-2003, o medycznie stwierdzonym
okreslonym ryzyku wystapienia choroby majacej podloze genetycz-
ne. Sposréd oséb zaproszonych do uczestnictwa w ankiecie az
10 procent doswiadczylo dyskryminacji genetycznej w sferze ubez-
pieczenia, zatrudnienia, rodzinie, spoteczenstwie oraz stuzbie zdro-
wia. Badania wykazaly réwniez, ze zaledwie 15 procent sposréd
catej grupy badawczej posiada wiedze na temat przystugujacych im
praw na wypadek doswiadczenia dyskryminacji, co ilustruje przy-
wolany aspekt stopnia $wiadomosci (Taylor et al. 2008: 20-27).
Badania przedstawione w raporcie Practises and attitudes of Austra-
lianemployers in relation to the use of genetic information: report on
a national study dotyczyly natomiast nastawienia pracodawcéw do
korzystania z informacji genetycznej (Otlowski 2010). Wzieto
w nich udzial 381 pracodawcéw sposréd 1100 zaproszonych do
udziatu, z czego 179 zdecydowalo sie zachowa anonimowos¢.
W badanej grupie az 212 respondentéw zadeklarowalo, ze pyta
o stan zdrowia os6b ubiegajacych sie o prace, podczas gdy 27 wyra-
zilo aprobate wobec testéw genetycznych jako formy weryfikacji
tego stanu.
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Badania nad dyskryminacja odgrywaja duza role w polityce
ochrony informacji genetycznej, a ich wyniki mogg mie¢ znaczenie
dla autoréw aktéw prawnych. Prowadzone w oparciu o opinie
publiczna przez interdyscyplinarne zespoly zlozone z przedstawi-
cieli nauk spotecznych i medycznych, a nastepnie wykorzystane
w procesie legislacyjnym, moga dowodzi¢ znaczenia dialogu dla roz-
wigzywania probleméw cywilizacyjnych. Takie powigzanie instytu-
¢ji naukowych z politycznymi, ukazuje mozliwo$é zréwnowazenia
racjonalnosci instrumentalnej podmiotéw rynkowych, poprzez
dziatania odpowiadajace pojeciu racjonalnosci komunikacyjnej pod-
jete w ramach struktury spolecznej. Otwiera to przed przedstawi-
cielami poszczegélnych dyscyplin podzielajacych wspélny ukiad
postaw propozycjonalnych z przedstawicielami instytucji politycz-
nych, mozliwo$¢ opracowywania i wdrazania skutecznych strategii
radzenia sobie z kryzysami zwigzanymi z problemem dyskryminacji
genetycznej.

Polityka ochrony informacji genetycznej

Odpowiedzig wspdlczesnych spoleczenstw na przedstawiony pro-
blem dyskryminacji jest polityka ochrony informacji genetycznej,
ktéra swéj wyraz odnajduje przede wszystkim w praktyce legislacyj-
nej. Role gwaranta przestrzegania prawa w tym zakresie przyjely, po
ustanowieniu w 1997 roku Powszechnej Deklaracji o Genomie Ludz-
kim i Prawach Czlowieka, podmioty prawa miedzynarodowego —
organizacje oraz panstwa. Szczegdlna w tym kontekscie jest rady-
kalna zmiana polityki po drugiej wojnie $wiatowej. Skoncentrowana
na opracowaniu systemu ochrony praw czlowieka, wydaje sie by¢
gwarantem uniemozliwiajagcym powrét praktyk eugenicznych
w polityce panistw zachodu. Pomimo szeregu inicjatyw podejmowa-
nych w ramach wspdlnoty miedzynarodowej, proces réwnowazenia
rynkowego wykorzystywania postepu naukowego i ochrony praw
jednostek ma caly czas charakter otwarty, a zmiany w jego obrebie
sa zalezne od rozwoju praktycznego wymiaru genetyki. Wobec bra-
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ku kompleksowego uregulowania wszystkich zagadnien w prawie
miedzynarodowym publicznym, poszczegdlne podmioty tego syste-
mu podjely indywidualne dzialania w zakresie polityki legislacyjnej,
gdzie przedmiotem unormowania jest wtasnie ochrona informacji
genetycznej. Ze wzgledu na deklaratywny charakter regulacji na
poziomie miedzynarodowym panistwa poswiecajg szczeg6lng uwage
uregulowaniu tego zagadnienia w prawie krajowym. Niektére
z nich, takie jak Austria, Belgia czy Francja, wprowadzity ustawowy
zakaz wykorzystywania wynikéw testéw genetycznych przez agen-
cje ubezpieczeniowe (Lemke 2013: 32). Prébe przygotowania bar-
dziej kompleksowych regulacji w tym zakresie podjely natomiast
Stany Zjednoczone, zaréwno na poziomie stanowym, jak i federal-
nym, oraz Niemcy. Amerykanska ustawa przeciw dyskryminacji
genetycznej z 21 maja 2008 roku dotyczy nieréwnego traktowa-
nia - w sferze ubezpieczenn zdrowotnych oraz zatrudnienia — na
podstawie informacji genetycznej, ktéra definiuje nie tylko w kon-
tekscie testéw diagnostycznych, ale takze historii choroby rodziny
(Lemke 2013: 32). Tytul pierwszy tego trzyczesciowego aktu praw-
nego normuje zagadnienie uprawnien, pokrywania kosztéw oraz
gwarancji wyplaty srodkéw finansowych na wypadek szkody w sek-
torze ubezpieczen. Drugi natomiast reguluje problematyke zakazu
wykorzystywania przez pracodawcéw informacji genetycznej
w podejmowaniu decyzji o zatrudnieniu, awansie, warunkach pracy
oraz formy umowy, a takze przywilejéw pracowniczych. Podobnie
jak prawo amerykanskie, réwniez niemiecka ustawa o diagnostyce
genetycznej z 1 lutego 2010 roku normuje wykorzystywanie tego
typu informacji w kontekscie ubezpieczen spotecznych oraz zatrud-
nienia. Ustawa ta nie tylko zakazuje dyskryminacji genetycznej jak
ustawa amerykanska, ale takze zobowigzuje stuzby medyczne do
informowania o0séb zainteresowanych poddaniem sie diagnostyce
o mozliwych zagrozeniach spotecznych zwigzanych z testami gene-
tycznymi oraz do doradztwa w tym zakresie (Lemke 2013: 33).
Odmienng forme od ustawowego uregulowania ochrony infor-
macji genetycznej przyjeta Australia. W panistwie tym zostal opraco-
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wany raport, ktéry ma by¢ nie tylko podstawa do nowelizacji przepi-
s6w prawnych, ale takze impulsem do zmiany spolecznej. Raport na
temat ochrony informacji genetycznej w Australii (Breen, Weisbrot,
Opeskin et al. 2003)opublikowano 28 marca 2003 roku. Ten dwuto-
mowy dokument, zawierajacy zbidr rekomendacji dotyczacych
etycznych, prawnych i spolecznych aspektéw rozwoju genetyki,
zostal opracowany przez zesp6t Australijskiej Komisji Reform Praw-
nych oraz Australijskiego Komitetu Etyki Zdrowia. Organizatorzy
projektu stworzyli warunki, ktére umozliwity komunikacje pomie-
dzy zainteresowanymi podmiotami. Formulujac tym samym zestaw
rekomendacji, kierowali sie opiniami wyrazonymi w ramach pietna-
stu otwartych foréw, dwustu spotkan oraz trzystu pisemnych wnio-
skéw (Breen, Weisbrot, Opeskin et al. 2003). Opinie te, potwierdza-
jace znaczenie rozwoju genetyki — od pierwszej publikacji na temat
budowy DNA po Projekt Poznania Ludzkiego Genomu - dotycza
przeciwstawnych uje¢ znaczenia tego postepu (Breen, Weisbrot,
Opeskin et al.2003). Z jednej strony, spoleczenstwa wyrazaja apro-
bate dla nowych form diagnostyki oraz leczenia, z drugiej nato-
miast — obawe przed wykorzystywaniem informacji genetycznej
w celu dyskryminacji jednostki. Tendencje te, chociaz charaktery-
styczne dla wspdlczesnych cywilizacji, ujawniaja sie przede wszyst-
kim w panstwach, w ktérych postep z zakresu genetyki znajduje
praktyczne zastosowanie na rynku medycznym na duza skale.
Autorzy raportu podjeli prébe wypracowania perspektywy
godzacej wykorzystanie innowacji naukowych z praktyka ochrony
praw jednostki (Breen, Weisbrot, Opeskin et al. 2003). Perspektywa
ta koncentruje sie na opracowaniu ram systemu legalnej kontroli
wdrazanych projektéw w zgodzie z wartosciami etycznymi chronia-
cymi ludzka podmiotowosé. Formulujac zestaw rekomendadji,
autorzy raportu skoncentrowali sie na zbadaniu istniejacych uregu-
lowan, a nastepnie opracowali propozycje ich zmiany, a w niekté-
rych przypadkach rozszerzenia o nowe unormowania. Rekomenda-
cje te uwzgledniaja federalne, stanowe i terytorialne przepisy
prawne, rynkowe interesy, opinie i presje spoteczne oraz formy nad-
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zoru publicznego. Wszystkie te aspekty dowodza znaczenia wypra-
cowania kompromisu, ktéry godzi przeciwstawne wartosci, prowa-
dzac jednoczesnie do spotecznego porozumienia. Jak podkreslaja
autorzy projektu, opracowanie regulacji z zakresu polityki ochrony
informacji genetycznej, realizujacych zasady sprawiedliwosci spo-
tecznej, nie moze wiec koncentrowa¢ sie jedynie na prawach jed-
nostki. Wymaga ono wypracowania takiej perspektywy, ktéra godzi
szerokie spektrum wartosci, jakimi kieruja sie poszczegdlni aktorzy
spoleczni — podmioty rynkowe, instytucje naukowe, polityczne,
podmioty zajmujace sie ochrong zdrowia i zycia oraz jednostki.

W kontekscie Raportu na temat ochrony informacji genetycznej
w Australii istotng role odgrywaja rekomendacje dotyczace imple-
mentacji poszczegélnych norm, nie tylko prawnych, ale réwniez
etycznych. Reforma, ktéra opracowuja jego autorzy, przeformutowu-
je klasyczny proces przygotowywania zmian legislacyjnych poprzez
rozszerzenie o zespo6! strategii obejmujacych: kodeksy dobrych prak-
tyk, kodeksy branzowe, programy edukacyjne oraz program koordy-
nacji wspétpracy rzadowej. Gléwne zalozenia raportu obejmuja:

- ustanowienie Australijskiej Komisji ds. Genetyki Czlowieka
w celu zagwarantowania wysokiego poziomu informacji na temat
rozwoju genetyki cztowieka dla rzadu, przemystu oraz spoleczen-
stwa;

- zmiane przepiséw prawnych, ktére dopuszczaja dyskryminacje
genetyczna,

- harmonizacje przepiséw z zakresu ochrony sfery prywatnej
jednostek w zakresie informacji genetycznej przy jednoczesnej
mozliwosci upowaznienia lekarza do jej ujawnienia osobie bezpo-
$rednio spokrewnionej w celu zapobiegniecia powaznego zagroze-
nia dla zycia, zdrowia lub bezpieczenistwa tej osoby;

- ochrone prawng prébek materialu genetycznego;

- ustanowienie regulacji prawnych penalizujacych pobieranie
probki albo przeprowadzanie badan genetycznych danej osoby bez
jej zgody albo upowaznienia uprawnionego organu panstwa;
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- zapewnienie przestrzegania standardéw Panstwowej Komisji
Badan Medycznych w badaniach z zakresu genetyki czlowieka;

— opracowanie nowych systeméw wsparcia dla Komitetu Etyki
Badan Czlowieka;

- zapewnienie naukowcom lepszych Zrédel informacji na temat
dobrych praktyk badawczych;

- opracowanie zasad dotyczacych funkcjonowania naukowych
baz danych w zakresie genetyki cztowieka;

- rozszerzenie standardéw akredytacyjnych Panistwowego Towa-
rzystwa Wladz Badawczych o wymiar etyczny przy jednoczesnym
zalozenie, ze tylko akredytowane instytucje moga prowadzi¢ bada-
nia z zakresu genetyki cztowieka dla celéw medycznych;

- upowaznienie Administracji Débr Leczniczych do regulowania
planéw badawczych z zakresu genetyki czlowieka kierowanych bez-
posrednio dla spoleczenistwa;

- ustanowienie strategii odpowiadajacej rosnagcemu zapotrzebo-
waniu na ustugi doradztwa w zakresie genetyki, priorytetem rza-
déw australijskich;

- ustanowienie zakazu gromadzenia i wykorzystywania infor-
magcji genetycznej przez pracodawcéw za wyjatkiem $cisle okreslo-
nych sytuacji;

— wprowadzenie szerokiego zakresu zabezpieczen przed wyko-
rzystywaniem informacji genetycznej przez agencje ubezpieczenio-
we w celach, ktére nie zostaly okreslone w umowie;

- przeprowadzanie testéw na ustalenie ojcostwa tylko za zgoda
badanej osoby, a w przypadku dziecka, ktére nie moze podja¢ takiej
decyzji, za zgoda obydwo6ch prawnych opiekunéw albo na postawie
orzeczenia sadu;

- przeprowadzane tych testéw tylko przez akredytowane labora-
toria;

- zagwarantowanie i opracowanie standardéw dopuszczalnego
minimum przekazywania informacji genetycznej w prawnie okre-
Slonych celach przez instytucje wtadzy sadowej przy jednoczesnym
poszanowaniu unormowan z zakresu zbierania, wykorzystywania,
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przechowywania oraz niszczenia materialéw medycznej ekspertyzy
sadowej.

Perspektywa czasowa od podjecia przedstawionych inicjatyw
sktadajacych sie na polityke ochrony informacji genetycznej jest
zbyt krétka, aby zaobserwowad ewentualne spoleczne zmiany.
Dotychczas zaden z zespoléw naukowych nie przeprowadzil badan
komparatystycznych, ktére poréwnywalyby skale problemu dyskry-
minacji genetycznej przed i po podjeciu tych inicjatyw. Dostepne
wyniki s3 natomiast niewystarczajace do oceny skuteczno$ci polity-
ki ochrony informacji genetycznej. Na trudno$¢ w podejmowaniu
takich ocen wskazuje artykutl The use of legal remedies in Australia for
pursuing allegations of genetic discrimination: Finding of an empirical
study, ktérego autorom udalo sie przedstawi¢ zaledwie trzy przy-
padki skutecznego zaskarzenia dzialan wypelniajacych znamiona
dyskryminacji genetycznej (Otlowski 2007: 14). Przedwczesne
wydaje sie réwniez formulowanie hipotezy o braku wiedzy na temat
dostepnych $rodkéw zaskarzenia jako przyczynie nieskutecznosci
tej polityki na podstawie wynikéw badan na temat $wiadomosci
praw przyslugujacych na wypadek doswiadczenia dyskryminacji
(Taylor et al. 2008: 20-27).

Istotne spostrzezenia na temat polityki ochrony informacji
genetycznej prezentowane sa réwniez w polskiej literaturze przed-
miotu w teorii i filozofii prawa oraz prawie miedzynarodowym.
Marta Soniewicka wskazuje na problem braku jednoznacznych defi-
nicji poje¢ zwigzanych z informacja genetyczng jako podstawowa
trudno$é w stanowieniu przepiséw prawa w tym zakresie (Sonie-
wicka 2010: 152). Autorka podkresla w tym kontekscie problem
wyodrebnienia informacji genetycznej sposréd innych informacji
na temat czlowieka. Konsekwencja takiego stanu rzeczy moze by¢,
zdaniem autorki, brak skuteczno$ci przepiséw normujacych proble-
matyke ochrony informacji genetycznej, ktére maja jedynie charak-
ter deklaratywny, czego przykladem s3 wybrane przepisy prawa
miedzynarodowego. Odmienng perspektywe przyjmuje Atina Kra-
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jewska, ktéra podejmuje zagadnienie zakresu autonomii jednostki
w europejskiej przestrzeni prawnej w kontekscie informacji gene-
tycznej, zarysowujac przystugujace jednostce uprawnienia (Krajew-
ska 2008). Zaréwno prace australijskiego zespolu badawczego, jak
réwniez polskie publikacje s3 jednak kolejnym krokiem na drodze
do oceny skutecznosci polityki ochrony informacji genetyczne;j.

Perspektywa teoretyczna

Genetyczny ekscepcjonalizm, ktérym charakteryzuje sie wspolcze-
sna polityka ochrony informacji genetycznej, ustanawia etyke sys-
temem normatywnym, ktéry wyznacza kierunki praktyki legisla-
cyjnej, okreslajacej granice dzialalnosci aktoréw spotecznych.
Problematyka zwigzana z dyskryminacja oraz inicjatywy nowocze-
snych instytucji, nie dotycza obiektywnej wiedzy naukowej, ale
sposobdéw jej wykorzystywania w sferach spolecznej aktywnosci
cztowieka. Takie zalozZenie sytuuje przedstawiona tematyke w kon-
tekscie wplywu rozwoju genetyki na kulture, co wymaga krytycz-
nej analizy konsekwencji rozwoju tych dziedzin wiedzy dla porzad-
ku prawnego, ekonomicznego, estetycznego i etycznego péznej
nowoczesnos$ci. Analiza ta wymaga trwalych podstaw teoretycz-
nych. W kontekscie polityki ochrony informacji genetycznej nie-
uprawnione wydaje sie ujecie w ramach autodestrukcyjnej dialek-
tyki oswiecenia (Horkheimer, Adorno 2010) czy tez wojny
wszystkich przeciwko wszystkim (Foucault 1998), poniewaz zadne
z nich nie uwzglednia calego spektrum postaw aktoréw spotecz-
nych oraz ich dziatan. Analiza przedstawionych przykladéw kieru-
je w strone perspektywy konsensualnej, a swoje oparcie moze
odnalez¢ w teorii dziatania komunikacyjnego (Habermas 1999).
Rozwdj genetyki ma wplyw na ksztalt Swiata spotecznego pdznej
nowoczesnosci. Postepowi naukowemu z zakresu tej dziedziny
towarzyszy wzrost znaczenia podmiotéw rynkowych wdrazajacych
i wykorzystujacych wyniki badan, ktéry opiera sie na modelu dzia-
tania strategicznego. Jego wplyw na spoteczenistwo moze by¢ réw-
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nowazony przez polityke nowoczesnych instytucji, gdzie jednym
z obszardéw jest ochrona informacji genetycznej skoncentrowana na
zapobieganiu dyskryminacji. Racjonalna polityka ochrony informa-
cji genetycznej Australii opiera sie na prébie zestrojenia roszczen co
do stusznosci wysuwanych przez poszczegdlnych aktoréw spotecz-
nych podejmujacych dzialania w zwigzku z rozwojem genetyki.
Opierajac sie na procesie réwnowazenia praktycznego wymiaru
genetyki z polityka ochrony praw jednostek, stanowi przykiad dzia-
tania powigzanego z dyrektywami opartymi na przekonaniach nor-
matywnych wlasciwych dla pojecia racjonalnosci komunikacyjnej,
co prowadzi do ochrony przed wzrostem znaczenia modeli dziata-
nia strategicznego w zyciu spotecznym w kontekscie rozwoju gene-
tyki.

Przyklad raportu na temat ochrony informacji genetycznej
w Australii dowodzi zaproponowanej w pracy hipotezy, kierujac
jednoczesnie w strone teorii dzialania komunikacyjnego Jiirgena
Habermasa. Ta fundamentalna teoria niemieckiego filozofa bazuje
na przywolywanej w artykule argumentacji za przyjeciem modelu
dziatania komunikacyjnego jako podstawowego narzedzia analizy
spotecznej (Szahaj 2008: 118). Jej cel, ktérym jest zrozumienie
wspoélczesnego Swiata, opiera sie, jak pisze Andrzej Kaniowski, na
koncepcji odczarowania $wiata Maksa Webera. Ttumacz dzieta
Habermasa podkresla, ze ,jesli swiat wspoélczesny, w ktérym zyje-
my, jest uksztaltowany w wyniku tego, co Weber nazwat odczaro-
waniem $wiata zachodniego, to nie pojmiemy tego $wiata bez teo-
rii racjonalnos$ci bedacej zarazem teoria spoteczenistwa” (Kaniowski
1999). Teoria dziatania komunikacyjnego lokuje wiec pojecie racjo-
nalnosci w perspektywie przeobrazenn nowoczesnego rozumienia
$wiata, by nastepnie skoncentrowaé sie na relacji pomiedzy teoria
racjonalnosci a teorig spolecznag w odniesieniu do dwéch plasz-
czyzn — metateoretycznej oraz metodologicznej (Habermas 1999).
Jej celem jest, jak pisze Andrzej Szahaj, wskazanie relacji pomiedzy
sytuacyjnym znaczeniem aktéw mowy a znaczeniem stéw w per-
spektywie kontekstu sytuacji oraz $wiata zycia, a takze roli dziata-

369



Pawet Kwiatkowski, Etyka — Genetyka — Rynek. Racjonalno$é¢ komunikacyjna
w polityce ochrony informacji genetycznej

nia komunikacyjnego w kontekscie reprodukeji swiata zycia, aby
wypracowane na drodze analizy formalnej instrumenty, odnies$¢ do
badan empirycznych (Szahaj 2008: 118). W kontekscie przedsta-
wionego przykltadu polityki ochrony informacji genetycznej
Australii zasadnicze znaczenie maja te aspekty pracy Habermasa,
ktére dotycza jego definicji dziatania komunikacyjnego. Na temat
tego pojecia autor pisze: ,O dzialaniach komunikacyjnych méwie
wtedy, kiedy uczestnicy koordynuja plany dziatania nie przez ego-
centryczna kalkulacje sukcesu, lecz przez akty dochodzenia do
porozumienia. W dziataniu komunikacyjnym uczestnicy stawiaja
wlasny sukces na drugim planie; zmierzaja do osiagniecia wlasnych
celéw pod warunkiem, Ze moga swe plany dzialania wzajemnie
zestroi¢ na gruncie wspdlnych definicji sytuacji. Z tego wzgledu
negocjowanie definicji sytuacji stanowi istotny sktadnik dokonan
interpretacyjnych wymaganych w dzialaniu komunikacyjnym”
(Habermas 1999: 773).

Jak pisze Szahaj, dzialania te koordynowane sa przez wspélna
wiedze, ktérej obowigzywaniu towarzysza wzajemne wiezi (Szahaj
2008: 120). Tworza one podstawe dla racji, przywotywanych w pro-
cesie komunikacji, w ktérej osoba méwiaca czyni swoja wypowie-
dzig odniesienie do wyréznianych $wiatéw (Szahaj 2008: 120).
Odniesienia te moga zosta¢ poddane obiektywnej ocenie przez
interlokutora, co stanowi zrédto motywacji do przyjecia okreslone-
go stanowiska (Szahaj 2008: 120). Chociaz pojecie dzialania komu-
nikacyjnego nie jest tozsame z procedura osiggania porozumienia
(Szahaj 2008: 120), teoria Habermasa opiera sie na zalozeniu, ktére
ustanawia jezyk medium umozliwiajgcym ich racjonalng finalizacje
(Szahaj 2008: 120). Tym samym przypisuje on jezykowi role
medium spotecznej koordynacji dziatan (Szahaj 2008: 120). Niniej-
sza praca odnajduje przyklad takiego dzialania wlasnie w australij-
skiej polityce ochrony informacji genetycznej. Znaczenie pracy
Habermasa ma wiec w tym kontekscie podwéjny wymiar. Z jednej
strony wprowadza typologie dzialan, ktére moga zostac rozpozna-
ne w kontekscie problematyki zwigzanej z genetyka, z drugiej nato-
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miast przedstawiona w niej teoria spoleczna pozwala na uwzgled-
niajaca postawy wszystkich aktoréw spotecznych analize $wiata
spotecznego.

Podsumowanie

Celem polityki ochrony informacji genetycznej jest ustanowienia
granic postugiwania sie wiedza z zakresu genetyki i inzynierii gene-
tycznej w sferach spolecznej aktywnosci czlowieka — od dziatan
makrostrukturalnych, po indywidualne wybory jednostek. Opiera-
jac sie na procesie réwnowazenia praktycznego wymiaru genetyki
z polityka ochrony praw jednostek, stanowi przyklad dzialania
powiagzanego z dyrektywami opartymi na przekonaniach norma-
tywnych wlasciwych dla pojecia racjonalnosci komunikacyjnej, co
prowadzi do ochrony przed wzrostem znaczenia modeli dziatania
strategicznego w zyciu spotecznym w kontekscie rozwoju genetyki.
Chociaz wspdlczesne nauki spoteczne nie dysponuja jeszcze bada-
niami, ktére pozwolilyby na ocene skutecznosci tej polityki oraz
analize jej wplywu na zmiane spoleczng, przedstawione studium
przypadku odnajduje proces réwnowazenia praktycznego wymiaru
genetyki z polityka ochrony praw jednostek jako bardzo istotny dla
wspblczesnych panstw. Jakie sg kulturowe podstawy tego genetycz-
nego ekscepcjonalizmu charakteryzujacego te dziatania? Czy nie
jest to préba ochrony przez autodestrukcyjna dialektyka oswiece-
nia, a jednoczesnie obrona jednostki przed staniem sie przynalezna
do dziedziny technicznej opanowanej natury?
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Summary

Ethics — Genetics — Market
Communicative Rationality in Genetic Information
Protection Policy

The aim of the study is to evaluate human genetic information protection policy, with a spe-
cial emphasis on the report of The Australian Law Reform Commission and The Australian
Health Ethics Committee of the National Health and Medical Research Council of 2003. The
author is of the opinion that this particular example can be regarded as a consequence of
actions regulated by a set of inter-subjective beliefs, related to the concept of communicati-
ve rationality. In order to prove the proposed hypothesis, the author analyses the notion of
genetic discrimination and its historical background, empirical evidence and examples of
genetic information protection policies in the context of the social theory of communicati-
ve action.
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