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Komitet Bioetyki przy Prezydium PAN
Dzialalnos¢, rola i zadania™

Wprowadzenie

Kilkakrotnie prébowano powota¢ w Polsce Narodowy Komitet Bioetyczny czy tez
Polska Rade Bioetyczna. Nigdy jednak z r6znych powodéw inicjatywy te nie zakoniczyly
sie powodzeniem. Dlatego tez z ogromnym uznaniem nalezy powitac decyzje Prezydium
Polskiej Akademii Nauk, ktéra 22 marca 2011 podjeta uchwate o powotaniu Komitetu
Bioetycznego przy Prezydium PAN. Powotany przez Prezydium PAN Komitet Bioetycz-
ny nie jest komitetem narodowym, jednakze bedac reprezentacja wybitnych przedsta-
wicieli nauk biomedycznych, prawnych i filozoficznych, moze pelnié te zadania, jakie
zwykle stawia sie przed komitetami narodowymi. Ponizszy tekst przedstawia idee takie-
go komitetu, jego role spoleczna i mozliwe zadania. Zaczne od pojecia bioetyki, p6Zniej
wyjasnie geneze oraz wprowadze pewng typologie komitetéw bioetycznych, a na koniec
przedstawie liste mozliwych probleméw i zadari dla Komitetu Bioetycznego przy Prezy-
dium PAN.

Czym jest bioetyka?

Mowiac najogdlniej, bioetyka to tyle, co refleksja moralna dotyczaca teoretycznych
i praktycznych aspektéw nauk biomedycznych, a zwlaszcza relacji, jakie zachodza mie-
dzy lekarzem a pacjentem oraz medycyna i spoleczeristwem w warunkach przyspieszo-
nego rozwoju technologii medycznych. Nie jest to, chcialbym z naciskiem podkreslié,
jedyna i powszechnie uznana definicja bioetyki. Istnieje wiele definicji i koncepcji bio-
etyki. Ale bez wzgledu na to, jak zdefiniujemy bioetyke, metody jej uprawiania i funkcje
spoteczna, istotne jest, abySmy zdali sobie sprawe, iz jest to pewna reakcja filozofii
inauk biomedycznych na zmiany, jakie dokonaly sie w S$wiecie po drugiej wojnie §wiato-
wej 1 ze reakcja ta ma swéj wymiar oraz implikacje teoretyczne i praktyczne.

Trzy czynniki wydaja mi sie decydujace dla powstania i rozwoju refleksji bioetycz-
nej: (1) druga wojna §wiatowa oraz pamiec o hitlerowskich eksperymentach medycz-
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nych w obozach koncentracyjnych, (2) postep nauki i technologii oraz (3) zmiana para-
dygmatu uprawiania etyki.

Wojna i pamiec historyczna. Jesienia 1946 r. rozpoczela sie Norymberdze seria
procesow przeciwko zbrodniarzom hitlerowskim. Jednym z proceséw byl tzw. proces
lekarzy. Gléwnym powodem oskarzenia 23 wybitnych lekarzy III Rzeszy o zbrodnie
przeciwko ludzkosci byly prowadzone przez nich badania i eksperymenty na wiezniach
oboz6éw koncentracyjnych. Badania te dotyczyly mozliwo$ci rozwiazania pewnych pro-
bleméw medycznych istotnych dla zachowania sprawnosci bojowej armii niemieckiej
oraz znalezienia skutecznych metod eksterminacji 0os6b ,nizszych pod wzgledem raso-
wym” lub ,niegodnych zycia”. Lekarze obozowi nie mieli watpliwo$ci, ze byt to ich pa-
triotyczny obowiazek wspétdziatania w ,wysitku wojennym” III Rzeszy i ze dobro pani-
stwa jest wazniejsze niz dobro jednostki. Siedmiu oskarzonych zostalo skazanych na
kare $mierci. W uzasadnieniu wyroku sad sformulowat podstawowe zasady prowadzenia
badan medycznych na czlowieku, ktére pod nazwa Kodeksu Norymberskiego staly sie
podstawa wszystkich pézniejszych miedzynarodowych kodekséw regulujacych sposéb
prowadzenia badan eksperymentalnych w medycynie. Okazalo sie wtedy, ze wielkie od-
krycia i dynamiczny rozwéj medycyny w XIX i w pierwszej potowie XX wieku dokonat
sie za cene po$wiecenia w badaniach i eksperymentach zdrowia i zycia tysiecy pacjen-
téw, z reguly pochodzacych z nizin spotecznych, biednych, niepetnosprawnych, uposle-
dzonych umystowo, ktérych wcale nie pytano o zgode i ktérych z rozmysltem zlozono
»na oltarzu nauki”. Okazalo sie takze, ze mimo Trybunatu Norymberskiego, w Stanach
Zjednoczonych, a takze w innych krajach prowadzono juz po wojnie badania i ekspery-
menty bez wiedzy i zgody badanych oséb. Wymienie tylko trzy stynne przypadki: 7he
Jewish Chronic Disease Hospital Study (1956-1971), The Willowbrook State School
Study (1963) i The Tuskegee Syphilis Study (1932-1972).

W ten sposéb doszlo do do wyodrebnienia niezwykle waznego, historycznie — naj-
wczesniejszego nurtu w bioetyce — etyki badarni biomedycznych na czlowieku oraz do
powstania pierwszych szczegétowych kodekséw oraz instytucji zajmujacych sie norma-
tywna regulacjg oraz etyczna oceng projektéw badawczych. Tak narodzity sie narodowe
i lokalne komitety bioetyczne, ktére kontrolujg prowadzenie badar klinicznych w kra-
jach cywilizowanych.

Postep nauki i technologii. Jesli jeszcze na przelomie XIX i XX w. uprawianie nauki
byto sprawa indywidualnych zainteresowar i zalezato od kapryséw oraz hojno$ci takich
lub innych zamoznych sponsoréw, po drugiej wojnie Swiatowej nauka stala sie zorgani-
zowanym przemystem, w ktérym wystepuje wielu partneréw, ktérzy predzej czy pézniej
wchodza ze soba w konflikt. Celem nauki stato sie nie tylko odkrycie prawdy, lecz takze
wykorzystanie rezultatéw prawdziwego poznania w praktyce. Doskonale wyraza owo
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nastawienie nauki popularny skrét R& D - Research and Development, badania i roz-
woj, teoria i praktyka. Co wazne, sama nauka i dzialalno$¢ ludzi nauki stata sie przed-
miotem analizy filozoficznej i oceny moralnej. Podobnie jak fizycy atomowi zastanawiali
sie nad pojeciem swojej odpowiedzialnos$ci za Hiroszime i Nagasaki, tak samo u biolo-
g6w 1 lekarzy pojawily sie zasadnicze watpliwosci co do dalszego kierunku rozwoju
biologii i medycyny, zwltaszcza gdy weZmie sie pod uwage mozliwos¢ zastosowania od-
kry¢ i nowych technologii medycznych w zyciu codziennym. Zaczeto zastanawiac sie,
czy tradycyjna etyka istotnie wystarcza, aby rozwiazac¢ dylematy moralne, jakie rodzi
dynamiczny postep nauk biomedycznych. Co wiecej, zdano sobie sprawe, ze postep
w medycynie ma charakter ambiwalentny: chociaz pozwala rozwigzac niektére proble-
my, to zarazem tworzy problemy nowe, z ktérymi nie potrafimy sobie poradzic.

Oto swoiste dla medycyny tradycyjnej dazenie do ratowania i przedtuzania zycia bez
wzgledu na cene nabiera szczegdlnego znaczenia w sytuacji, gdy dlugie zycie wcale nie
oznacza szczeSliwego zycia. Przewiduje sie np., ze w Stanach Zjednoczonych ,koszt
leczenia choroby Alzheimera wzro$nie z 91 mld dol. w roku 2005 do 189 mld dolaréw
w 2015 az do 1 biliona w roku 2025 — dwukrotnie wiecej niz wynosza naklady Medicare
na leczenie wszystkich choréb”'. W sytuacji gdy z roku na rok pojawiaja sie nowe
generacje cudownych i kosztownych lekéw, gdy systematycznie zwieksza sie zbidr
nowych technologii oraz mozliwo$ci ratowania i przedtuzania ludzkiego zycia (pacema-
ker, defibrylator, hemodializa, transplantacja, komérki macierzyste itd.), coraz czesciej
pojawiaja sie pytania o sens i granice ingerencji lekarskiej’. Coraz czesciej tez zadaje
sie dramatyczne pytanie, czy i w jakiej mierze nawet najbogatsze spoteczeristwa swiata
beda w stanie udZzwignac lawinowo rosnace koszta troski o nasze zycie i zdrowie. Jesli
w XIX w. postep nauki wydawal nam sie panaceum na wszelkie problemy medyczne
i spoleczne i nie budzit zadnych watpliwo$ci moralnych, obecnie sytuacja sie zmienila.
Postep naukowy i jego dwuznaczny moralnie charakter jest wiec druga i zasadnicza
przestankg dla powstania refleksji bioetycznej.

Zmiana paradygmatu etyki. Sytuacje w etyce ksztaltowaly w XX w. dwa istotne czyn-
niki. Z jednej strony byl to spér miedzy absolutyzmem i relatywizmem etycznym, z dru-
giej za$ pojawienie sie metaetyki. Rzecz istotna, spor miedzy absolutyzmem i rela-
tywizmem nie mial zadnej szansy na rozwiazanie. Zwolennicy absolutyzmu moralnego
twierdzili, ze jest jeden tylko powszechny porzadek moralny, jedna prawda moralnaize
dla wszystkich konfliktéw moralnych istnieje jakie$ rozwiazanie, cho¢ istotnie moze by¢
tak, ze na razie nie potrafimy go znalezé. Zwolennicy relatywizmu, zafascynowani roz-

' D. Callahan, S.B. Nuland, 7he Quagmire. How American medicine is destroying itself. The
New Republic 19 May 2011.
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wojem antropologii i etnografii dowodzili z kolei, Ze nasze przekonania moralne zalezg
gléwnie od tego, kiedy i w jakim spoleczenstwie zyjemy. Nie ma zadnych uniwersalnych
zasad ani prawd moralnych. Wielo$¢ i réznorodnos¢ przekonar moralnych jest wiec
faktem. Metaetyka za$, ktéra zajmowala sie przede wszystkim epistemologia moralna,
a wiec sprawami dotyczacymi mozliwo$ci poznania w etyce oraz wtasciwosci jezyka mo-
ralnego, programowo dystansowata sie od spraw praktyki moralnej. Interesuje nas teo-
ria, pisat G.E.Moore, a nie praktyka postepowania moralnego®. W sytuacji tej pojawienie
sie wielkich probleméw moralnych, jakie rodzil postep medycyny, stato sie dla etyki
wielkim wyzwaniem intelektualnym i spowodowato istotna zmiane jej paradygmatu i spo-
sobu uprawiania‘. Etycy przestali sie zajmowac¢ wylacznie analiza jezyka moralnosci,
odrzucili aksjomatyczne i dedukcyjne myslenie o rzeczywistosci i zajeli sie analiza kazu-
sow moralnych, biorac pod uwage rézne perspektywy moralne. I w ten sposéb doszto do
powstania etyki stosowanej (applied ethics) i powstania komisji lub komitetéw etycznych.
Ich cztonkowie reprezentujacy rézne specjalno$ci, r6zne §wiatopoglady oraz przekonania
moralne i polityczne mieli wspélnie ustali¢ najlepsze mozliwe rozwiazanie danego pro-
blemu etycznego, a takze sformutowac okreslone rekomendacje praktyczne.
Doskonale ilustruje to proces ksztaltowania sie bioetyki instytucjonalnej w Stanach
Zjednoczonych. 12 lutego 1974 r. Prezydent Nixon podpisal ustawe o badaniach nau-
kowych (National Research Act), ktéra m.in. powolata do istnienia sie¢ wewnatrzinsty-
tucjonalnych komisji bioetycznych (/nstitutional Review Boards), analizujacych i oce-
niajacych pod wzgledem etycznym konkretne projekty badawcze. Nastepnie powotano
»Narodowa komisje dla ochrony oséb bioracych udzial w badaniach biomedycznych”
(National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavio-
ral Research). GIéwnym zadaniem tej komisji bylo okreslenie podstawowych zasad
prowadzenia badan i eksperymentéw na czlowieku. Komisja ta przygotowala serie istot-
nych raportéw: Research Involving Prisoners (1976), Research Involving Children,
(1977), Psychosurgery (1977), Disclosure of Research Information (1977), Research
Involving Those Institutionalized as Mentally Infirm (1978), Institutional Review Boards
(1978), Delivery of Health Services (1978), aw 1978 r. oglosilta réwniez stynny Belmont
Report. Basic Ethical Principles and Their Applications, definiujacy zasady prowadzenia
badan i eksperymentéw na cztowieku. Komisja zakonczyla swojg dziatalno$é w 1978 r.
15 pazdziernika 1978 r. prezydent Carter podpisal dekret powotujacy kolejna ko-
misje, ktorej zakres zainteresowan byl znacznie szerszy i obejmowal wiekszo$¢ istot-
nych problemoéw bioetyki. Byla to President’s Commission for the Study of Ethical Pro-

% G.E. Moore, Principia Ethica, Cambridge University Press 1903, s. 20.

* Por. S.Toulmin, How Medicine Saved the Life of Ethics, Perspectives in Biology and Medicine,
vol. 25, 1982, s. 736-750.
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blems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research. Komisja ta, ktérej cztero-
letni budzet wynosit 24 min dol., funkcjonowata od 1980 do 1983 i w ciagu tych czte-
rech lat przygotowala 12 raportéw, m.in. Defining Death (1981) Splicing Life: The So-
cial and Ethical Issues of Genetic Engineering with Human Beings (1982) i Securing
Access to Health Care (1983). Obecnie prezydentowi Stanéw Zjednoczonych doradza
w sprawach bioetycznych The President’s Council on Bioethics.

Niezwykle skuteczna dziatalno§¢ amerykariskich komisji bioetycznych u§wiadomita
nam, ze mozliwa jest refleksja moralna i osiagniecie zgody w niezwykle trudnych kwes-
tiach moralnych w drodze uczciwej i rzetelnej dyskusji — bez zadnej wczesniej przyjetej
wspolnej koncepcji etyki, zadnego wspélnego kodeksu etycznego, czy jednego tylko
$§wiatopogladu moralnego. Musza by¢ jednak spelnione trzy warunki:

* po pierwsze, refleksja bioetyczna pojawia sie wtedy, gdy istnieje konkretny casus,
konkretny problem do rozwiazania, gdy dochodzi do zderzenia réznych intereséw,
réznych wartos$ci i ré6znych zasad moralnych i gdy ze wzgledéw moralnych, spotecz-
nych i politycznych konieczne jest wprowadzenie okre§lonych regulacji normatyw-
nych;

* po drugie, warunkiem udanej dyskusji jest pokora epistemologiczna, tzn. uznanie
wlasnej omylno$ci - mozliwe jest bowiem, ze to inni moga miec racje, a ja moge sie
myli¢ w swoich przekonaniach;

* po trzecie, owocna dyskusja zaklada mozliwo$é, a niekiedy konieczno$¢ zawarcia
kompromisu moralnego.

Swoista cecha wspoélczesnych spoleczeristw demokratycznych jest pluralizm moral-
ny. I to wlasnie przeswiadczenie, ze kazdy z nas ma prawo do wlasnych przekonarn mo-
ralnych i nikt nie ma monopolu na prawde moralng stalo sie fundamentem moralnym
wspélczesnej bioetyki. Refleksja bioetyczna z istoty swej zaktada wielo$¢ mozliwych
koncepcji etyki, wielo§¢ mozliwych teorii etycznych i wielo$¢ rozwiazan moralnych.

Idea komitetéw bioetycznych
Moéwiac o bioetyce, mialem na mysli przede wszystkim pewng dyscypline filozo-
ficzna, ktorej przedmiotem jest refleksja nad moralnymi konsekwencjami postepu
w naukach biomedycznych i poszukiwanie okre§lonych zasad postepowania. Refleksja
ta nie jest jednak sztuka dla sztuki, ktéra uprawiaja filozofowie w zaciszu swoich gabi-
netéw, lecz ma konkretny wymiar instytucjonalny. Jest to instytucja tzw. komisji etycz-
nych lub komitetéw bioetycznych®. Zwréémy uwage, ze w réznych krajach uzywa sie réz

® Pelny przeglad i analize dziatalnosci komitetéw etycznych w poszczegélnych krajach zawiera
praca M.Fuchsa, National ethics councils. Their backgrounds, functions and modes of operation
compared, Nationaler Ethikrat, Berlin 2005. Protokét dostepu: http://ec.europa.eu/research/
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nych nazw na oznaczenie tych samych instytucji, i ze okreélenia ,etyczny” i ,bioetycz-
ny” traktowane sg niekiedy synonimicznie, a niekiedy maja caltkiem odrebne znaczenie.

1) Komisje ds. etyki w nauce. Zadaniem tych ciat jest czuwanie nad przestrzeganiem
rzetelno$ci i uczciwo$ci w badaniach naukowych. Komisje maja charakter $ledczy
1 s3 uprawnione do wystepowania o ukaranie sprawcéw konkretnych wykroczen (pla-
giat, oszustwo, falszowanie danych itp.). Modelowym przyktadem takiej instytucji jest
amerykariski Office of Research Integrity (ORI) lub angielski UK Research Integrity
Office (UKRIO) czy niemieckie Deutsche Forschung Gemeinschaft (DFG). W Polsce
powolano takie komisje w Ministerstwie Nauki (2010) oraz w PAN (2011).

2) Komitety, ktérych gléwnym zadaniem jest dyskusja in abstracto wszelkich mozli-
wych probleméw etycznych zwiazanych z rozwojem nauki zaréwno w naukach $cis-
tych oraz technologii, jak réwniez w naukach spolecznych humanistycznych. Dosko-
nalym przyktadem takiego rozwiazania jest Norwegia, ktéra w 1990 r. niemal jedno-
czesnie powolala trzy komitety, ktére pelnig owa funkcje: The National Committee
for Medical Research Ethics, The National Committee for Research Ethics in the
Social Sciences and the Humanities oraz The National Committee for Research
Ethics in Science. W Polsce komitetem takim jest utworzony w 1992 r. Komitet
Etyki w Nauce przy Prezydium PAN, ktéry ,swoim zakresem dzialania obejmuje
rozpoznawanie i przewidywanie probleméw etycznych wynikajacych z rozwoju r6z-
nych dziedzin, zwlaszcza nowych, szybko rozwijajacych sie dyscyplin naukowych
i nowych metod badawczych”® i ktéremu zawdzieczamy kodeks etyczny — Dobre
obyczaje w nauce. Zbior zasad etycznych.

3) Komisje lub komitety powolywane, zeby doradzaé odpowiednim wiadzom i insty-
tucjom w konkretnych sprawach zrodzonych przez rozwéj nauk biomedycznych. Np.
niemiecki Centralny Komitet Etyczny ds. badari nad komérkami macierzystymi
(Zentrale Ethik-Kommission fiir Stammzellenforschung, ZES, 2002), brytyjskie -
Human Genetics Commission (1999), Human Fertilistation and Embriology Autho-
rity (HFEA, 1991), czy holenderska Centrale Commissie Mensgebonden Onder-
zoek (CCMO), ktéra zajmuje sie etyczna ocena badar na dzieciach i projektéw ba-
dawczych z zakresu terapii genetyczne;.

4) Terenowe komisje bioetyczne, ktérych zadaniem jest analiza i ocena konkretnych
projektéw badawczych z zakresu nauk medycznych. W Polsce istnieje dodatkowo
Odwotawcza Komisja Bioetyczna przy Ministrze Zdrowia. W Stanach Zjednoczonych
komisje te nazywa sie Institutional Review Boards a w Wielkiej Brytanii — Local Re-
search Ethics Committees.

conferences/2005/recs/pdf/lec_finalreport.pdf
% Regulamin KEN PAN, par. 2.
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5) Szpitalne komisje etyczne, ktérych funkcjonuja w szpitalach i ktérych giéwnym za-
daniem jest poszukiwanie wlasciwych decyzji w bardzo trudnych przypadkach mo-
ralnych. Komisje te sg szczegdlnie rozpowszechnione w Stanach Zjednoczonych
jako Hospital Ethics Committiees (HEC)’

6) Miedzynarodowe, regionalne i narodowe komitety bioetyczne. Przykladem miedzy-
narodowego komitetu bioetycznego jest Council of Europe Steering Committee on
Bioethics (CDBI, 1992), ktéremu zawdzieczamy m.in Convention on human rights
and biomedicine (Oviedo, 1997). Komitetem europejskim, w ktérym zasiadaja wy-
acznie przedstawiciele EU jest European Group on Ethics in Science and Techno-
logy (EGE, 1997). Wszystkie kraje europejskie, z wyjatkiem Polski i Chorwacji,
maja swoje komitety narodowe rozpatrujace sprawy zwiazane z postepem w biome-
dycynie.

Jakie jest miejsce Komitetu Bioetyki przy Prezydium PAN w powyzszej typologii?
Nie jest zadaniem tego komitetu monitorowanie i orzekanie w sprawach rzetelnosci
ludzi nauki, gdyz tym zajmuje sie nowo powotana Komisja ds. Etyki. Nie jest tez zada-
niem tego komitetu wypowiadanie sie na temat konkretnych projektéw badawczych
z zakresu nauk medycznych, jako ze jest to $ci§le uregulowana przez prawo europejskie
i narodowe domena spolecznej kontroli badari klinicznych (,Directive 2001/20/EC”,
»Rozporzadzenie Ministra Zdrowia i Opieki Spotecznej z dnia 11 maja 1999 r. w spra-
wie szczegbtowych zasad powolywania i finansowania oraz trybu dziatania komisji bio-
etycznych”). Nie zostaliSmy tez powolani po to, zeby zajmowac sie jednym tylko jedno-
znacznie zdefiniowanym problemem bioetycznym, kazusami konkretnych pacjentéw ani
tez zeby wypowiadac sie na wszelkie mozliwe tematy etyczne zwiazane z rozwojem nau-
ki. W sytuacji, gdy w Polsce nie istnieje Narodowy Komitet Bioetyczny czy tez Narodowa
Rada Bioetyczna, Komitet Bioetyki przy Prezydium PAN powinien wziaé na siebie obo-
wiazek pelnienia roli komitetu narodowego, dopdki komitet taki nie zostanie powotany.

Zadania narodowych komitetow bioetycznych

Narodowe komitety bioetyczne istnieja w $wiecie od przeszto 30 lat. Maja rézne
nazwy, pehia jednak podobne zadania.

1) Gléwnym zadaniem narodowego komitetu etycznego jest monitorowanie rozwoju
oraz praktycznych zastosowan nauk biomedycznych w celu identyfikacji probleméw
moralnie niepokojacych, a takze okreslenie, co jest przyczyna pojawienia sie owych
problemdéw i jakie sa mozliwe ich rozwiazania w $wietle istniejacego stanu wiedzy

" Por. McGee, Glenn, Spanogle, Joshua P, Caplan, Arthur L. Asch, David A., A National Study
of Ethics Committees, The American Journal of Bioethics — Vol. 1, No 4, Fall 2001, pp. 60-64.
Istnieje specjalne pismo poswiecone komitetom szpitalnym — The HEC Forum.
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oraz dominujacych pogladéw etycznych. Komitet inicjuje wiec debate w gronie eks-
pertéw, ale debata ta ma w istocie charakter publiczny i adresowana jest przede
wszystkim do spoleczeristwa — ludzi nauki, politykéw, prawodawcow i Srodowisk
opiniotworczych. Kiedy w latach 50. minionego wieku zaczeto przeszczepiac nerki
i gdy w 1967 r. Christiaan Barnard dokonal pierwszej transplantacji serca, domi-
nujacym motywem dyskusji stat sie problem definicji Smierci. Lekarze chcieli mieé
pewnos$é, ze pobierajac organy od zmarlych oséb, nie przyczyniaja sie do ich §mier-
ciize postepuja zgodnie z etyka lekarska i prawem. Udziat w tej debacie brali filo-
zofowie, teologowie, lekarze, biolodzy, prawnicy i ostatecznie po kilkunastu latach
dyskusji ustalono, ze gléwnym kryterium definicyjnym $mierci czlowieka jest
$mieré mézgu. Scisle jednak okreslenie, kiedy umiera mézg, wymagalo dalszej dys-
kusji, ktéra nie jest bynajmniej zamknieta®. W tej chwili w kazdym nowoczesnym
systemie prawnym istnieje odpowiednia ustawa regulujaca sprawy pobierania i prze-
szczepiania narzadow. Plerwszg wiec i zasadniczg funkcjg komitetow bioetycznych
Jjest funkcja edukacyyna. Chcemy, i mamy do tego prawo, aby wiedzied, czy to, co
przynosi nam postep nauki, jest tylko blogostawieristwem, czy tez stwarza istotne
zagrozenia dla jednostki, spoleczeristwa, a nawet gatunku ludzkiego.

2) Narodowy komitet bioetyczny nie tylko inicjuje i prowadzi debate na tematy moral-
nie wazne i kontrowersyjne, ale takze doradza wtasciwym organom paristwa, jakie-
go rodzaju dzialania nalezy podjaé w sprawie nowych odkry¢ i technologii medycz-
nych albo tez rozwiazan legislacyjnych. Kiedy w 1978 r. w Anglii urodzila sie pier-
wsza w Swiecie dziewczynka poczeta in vitro, parlament brytyjski powotal komisje
ekspertéw, ktorej przewodniczyta Mary Warnock - filozof z Oksfordu. Nalezato
bowiem spokojnie rozwazy¢, czy nowa metoda przezwyciezania bezptodnosci jest
zgodna z naszym poczuciem moralno$ci i powinna by¢ legalna, czy tez wrecz
przeciwnie — nalezy prawnie zabronic¢ tego typu dzialai. Po trzech latach pracy
(1982-1984) komisja ta znana jako The Committee of Inquiry into Human Ferti-
lisation and Embryology, ogtosita stynny The Warnock report, w ktérym zdecydo-
wana wiekszo$¢ czlonkéw komisji uznata moralna dopuszczalno$é nowej metody
leczenia i zalecita parlamentowi jej zalegalizowanie, co nastapito dopiero kilka lat
péznie;j.

3) Narodowy komitet bioetyczny podejmuyetakze decyzje moraine. W 1996 r. w Roslin
Institute w Szkocji dokonano pierwszego udanego klonowania ssaka i na Swiecie
pojawita sie owca Dolly. Skoro mozliwe jest klonowanie owiec, predzej czy p6zniej
moze dojs¢ do klonowania czlowieka. Niezwykle burzliwa dyskusja, jaka wywolat ten

® Por. Controversies in the Determination of Death. A White Paper by the President’s Council
on Bioethics, Washington, DC, December 2008.
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eksperyment, przetoczyla sie przez wszystkie chyba narodowe komitety bioetyczne
w Swiecie i wszedzie konkluzja byta podobna: nie ma zgody na reprodukcyjne klono-
wanie czlowieka. Inaczej natomiast przedstawia sie sprawa klonowania terapeu-
tycznego i klonowania zwierzat. Istnieja bowiem powazne wzgledy, aby wykorzystaé
te metode w celu podtrzymania zycia ginacych gatunkéw lub wrecz dla produkcji
zywno$ci (por. decyzja FDA z 2006 r.).

4) Narodowy komitet bioetyczny koordynuje dzialania réznych grup zajmujacych sie
bioetyka na poziomie krajowym, bada okreslone rozwiazania normatywne kwestii
bioetycznych w prawie miedzynarodowym i uczestniczy w systemie wspolpracy mie-
dzynarodowej, aw szczegdlnosci wspolpracuje z odpowiednimi agendami Unii Euro-
pejskiej w celu wymiany informacji, harmonizacji i dostosowania proponowanych
przez Unie rozwiazarn normatywnych do sytuacji w Polsce. Jest doprawdy rzecza
zdumiewajaca, ze jeden z podstawowych dokumentéw normatywnych Wspdlnoty
Europejskiej — tzw. Konwencja o prawach cztowieka i biomedycynie (Convention
on human rights and biomedicine, Council of Europe, Oviedo, 1997) nie zostat do
tej pory ratyfikowany w Polsce. Jesli istotnie politycy maja jakie§ wazne powody,
aby tego nie czynié, powinny one zostac ujawnione oraz poddane publicznej debacie
iocenie. Jest bowiem sprawa niezwykle powazng i ztowieszcza, gdy Trybunat Praw
Czlowieka w Strasburgu stwierdza, iz Polska naruszyla art. 3 Europejskiej Konwen-
cji o Ochronie Praw Czlowieka zakazujacy tortur i nieludzkiego lub ponizajacego
czlowieka, odmawiajac kobiecie prawa do badari prenatalnych’. Komitet Bioetyczny
przy Prezydium PAN jest najwlasciwszym forum, aby wyjasnié¢ sprawe powodoéw
zaniechania ratyfikacji tej konwencji. I wydaje sie, ze tylko niezalezny od wszelkich
naciskéw politycznych i korporacyjnych Komitet moze wyjaénic, dlaczego pewne
miedzynarodowe standardy etyczne obowiazujace w naukach medycznych nie sa
przestrzegane w Polsce. Komitet ma réwniez pelne prawo, aby domagac sie mozli-
wie szybkiej ratyfikacji Konwencji z Oviedo.

Sfery zainteresowan

Dzialajaca w Komisji Europejskiej The European Group on Ethics in Science and
New Technologies wydaje biuletyn , Ethically Speaking”. Do tej pory ukazalo sie 14 nu-
merdéw tego interesujacego pisma (ostatni z data 14 lipca 2010, wszystkie tatwo dostep-
ne w sieci'). Jest to bardzo interesujaca lektura, poniewaz biuletyn 6w systematycznie
zamieszcza informacje dotyczace dzialalno$ci narodowych komitetéw bioetycznych

* Por. Ewa Siedlecka, Brak Informacji o zdrowiu pfodu to torturowanie kobiety, Gazeta Wyborcza
27 maja 2011. Por. tez Clare Dyer Poland violated human rights of woman who was refused time-
Iy access to prenatal tests, British Medical Journal, 4 June 2011.

10 http://ec.europa.eu/european_group_ethics/publications/index_en.htm
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zaréwno w krajach Wspélnoty Europejskiej, jak réwniez w innych - europejskich i poza-
europejskich krajach i organizacjach miedzynarodowych. Przestudiowalem uwaznie
ostatni numer, aby zobaczy¢, czym zajmowali sie nasi koledzy w narodowych komitetach
bioetycznych w Europie w ubieglym roku. Oto zwiezle sprawozdanie:

Austria - problem oceny moralnej testéw genetycznych na zaméwienie (Direct-to-con-
sumer genetic testing).

Dania — The Ethos of Man and Machine. Zainicjowana i prowadzona przez Danish Coun-
cil of Ethics debata na temat cyborgizacji czlowieka.

Niemcy - obszerny i wnikliwy raport dotyczacy etycznych aspektéw anonimowego odda-
wania nowo narodzonych dzieci.

Grecja - Problem pojecia zgody w relacji pacjent-lekarz.

Malta — Zwyczajne i nadzwyczajne $rodki leczenia — problem nawadniania i odzywiania

pacjenta.

Portugalia — w przygotowaniu kilka raportéw, m.in. na temat etycznych aspektéw zdro-
wia publicznego.

Anglia, The Nuffield Council - Ethics of dementia.

Nie sa to oczywiscie wszystkie tematy, ktére byly przedmiotem posiedzeri poszcze-
g6lnych komitetéw, czy tez europejskich lub miedzynarowych konferencji. Widac jednak
wyraznie, ze wszystkie rozwazane w europejskim §rodowisku problemy bioetyczne sta-
nowia albo prébe etycznego przygotowania sie do probleméw przysztosci, albo tez pro-
be uporania sie z problemami terazniejszosci.

Do pierwszej grupy probleméw naleza wielkie problemy moralne implikowane przez
nanotechnologie, neurobiologie, genetyke, odkrycie niezwyklych wlasciwosci komorek
macierzystych, biologie nuklearna (synteza zycia) czy tez bioinformatyke. W etyce poja-
wily sie ostatnio nowe terminy — nanoetyka, neuroetyka, infoetyka. Ale bez wzgledu na
to, czy zajmujemy sie nanomedycyna, neurofizjologia mézgu czy technologia informa-
cyjna, kazda z tych dyscyplin bezpo$rednio wiaze sie ze $wiatem warto$ci ludzkich i mo-
ze byc wykorzystana zaréwno dla dobra, jak i zagrozenia cztowieka. Z calg pewnoscia
owe subspecjalnosci etyki stosowanej wchodza w zakres zainteresowan naszego gre-
mium.

Wazniejsze jest jednak, z jakiego rodzaju problemami bioetycznymi musimy uporac
sie juz teraz. Kazdy kraj, biorac pod uwage wlasciwy mu poziom rozwoju, tradycje
moralna i religijng oraz kulture polityczna, ustala swoja wiasng hierarchie priorytetéw.
Nie ma zatem sensu powtarza¢ wyboréw innych krajéw, bo kraje te majg swa wlasna
historie, wlasna pamiec historyczna, wiasne problemy i konflikty oraz swoiste dla nich,
tradycyjnie stosowane sposoby rozwigzywania owych dylematow.

Gdybym mial wyréznic najwazniejsze problemy dla debaty i rozstrzygniec bioetycz-
nych w naszym kraju, sformulowalbym nastepujaca liste zagadnieri: 1) Smier¢ i umie-
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ranie, 2) Etyczne aspekty prokreacji, 3) Moralne implikacje genetyki, 4) Sprawiedliwos$é
i granice medycyny, 5) Etyka i zdrowie publiczne, 6) Starzenie sie i demencja jako
problem moralny, 7) Etyka badan klinicznych, 8) Problem zaufania do ludzi nauki: etyka
eksperta. Oto krétkie uzasadnienie tych propozycji:

1) Smierciumieranie. Nie jest problemem definicja $mierci. Polskie prawo zawiera
okreslone przepisy, ktére wyraznie okreslaja kryteria Smierci i sposéb jej stwier-
dzania. Ale ustawa definiujaca §mieré w terminach $mierci mézgu zostata przyjeta
z inspiracji i na uzytek medycyny transplantacyjnej. Ogromnym problemem jest
natomiast 0g6t szczegétowych kwestii moralnych, jakie wigza sie leczeniem i opieka
paliatywna u kresu zycia. Czy rzeczywiscie bez wzgledu na koszta powinni§my sto-
sowaé wszelkie mozliwe technologie medyczne w celu przedluzenia zycia umie-
rajacego pacjenta, czy tez istnieja klinicznie, ekonomicznie i moralnie uzasadnione
granice leczenia? Kiedy koriczy sie leczenie, a zaczyna opieka paliatywna? Kiedy le-
karz ma prawo lub obowiazek zaniechac lub przerwac leczenie terminalnie chorego
pacjenta? Czy pacjent i jego rodzina powinni by¢ uczciwie poinformowani o nie-
uchronnej $mierci pacjenta oraz ucigzliwo$ci zamierzonych sposob6éw podtrzymy-
wania zycia. Czy rzeczywiscie prawda jest, ze im bardziej agresywne leczenie, tym
gorsza $mier¢? Jakie jest miejsce prawdy w komunikacji lekarza i pacjenta w sy-
tuacji terminalnej? Czy wyrazona wczes$niej formalnie przez pacjenta decyzja o re-
zygnacji z agresywnego podtrzymywania zycia powinna mie¢ moc prawna? Czy pac-
jent ma prawo do niezgody na uporczywe leczenie? I co to jest leczenie uporczywe?
Czy rodzina ma prawo decydowac o przyzwoleniu na $mierc?

2) Etyczne aspekty prokreacji. Historia legislacji ustawy regulujacej zaptodnienie
1n vitro doskonale ilustruje polityczne uwiklania bioetyki w Polsce. Dobro pacjenta
i dobro rodziny przegrywa z partykularnymi interesami poszczegélnych partii poli-
tycznych. Trudno jest unikna¢ niechronnego zderzenia bioetyki z polityka. Zada-
niem komitetu nie jest jednak angazowanie sie w biezace spory polityczne, lecz sku-
teczna obrona i egzekwowanie praw pacjentéw i obywateli. Jesli Konstytucja PR
przyznaje kazdemu obywatelowi prawo do ochrony zdrowia (art. 68) i medycyna
wspolczesna dysponuje calym arsenatem §rodkéw, ktére utatwiaja bezptodnym pa-
rom przezwyciezenie trapiacej ich bezplodnosci, to komitet bioetyczny nie moze
milczeé, gdy z roku na rok przybywa w Polsce par, ktére maja istotne problemy
z uzyskaniem wlasnego genetycznie potomstwa.

3) Moralne implikacje genetyki. Jest to wyjatkowo kontrowersyjny obszar wspét-
czesnej medycyny. Wydaje sie jednak, ze najwazniejszym zadaniem dla komitetu po-
winno by¢ okreSlenie statusu informacji genetycznej (tzw. bioinformacji) oraz
okreslenie prawa dostepu do tej informacji. W szczegélnosci wymaga wnikliwej
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analizy i oceny kwestia dostepu do tej informacji na zadanie i za oplata (tzw. Direct-
to-consumer genetic testing), a takze wiele probleméw zwiazanych z agresywnym
marketingiem prywatnych firm oferujacych ubezpieczenia zdrowotne, ktére — bio-
rac pod uwage istniejacy stan prawa - moga domagac sie od potencjalnych klientéw
informacji genetycznej. W tej samej kategorii zagadnien mieéci sie problematyka
zwiazana ze statusem i mozliwo$cig komercjalizacji komoérek, narzadéw i tkanek
ludzkich oraz zagadnienia dotyczace gromadzenia i przechowywania informacji ge-
netycznej (tzw. biobanki). Polskie prawo do tej pory nie reguluje wystarczajaco tych
kwestii i dlatego tez komitet powinien sklonié ustawodawce do podjecia odpowied-
nich dziatan legislacyjnych.

4) Sprawiedliwosc i granice medycyny. Kazda préba reformy systemu zdrowia

1 opieki spolecznej prowadzi albo do zwiekszenia, albo tez do zmniejszenia skali
istniejacych niesprawiedliwos$ci. Nie wiemy, w jakim kierunku zmierzaja reformy
polskiego systemu zdrowia. Istnieje zasadniczy konflikt pomiedzy postulatem spra-
wiedliwo$ci i solidarno$ci a racjonalno$cia i efektywnoscia systemu. Jesli nie staé
nas na leczenie i opieke nad wszystkimi na zasadzie ,kazdemu wedlug potrzeb”,
nalezy okreslic, za co odpowiada paristwo, a za co obywatel i co sie kazdemu z nas
stusznie nalezy tylko dlatego, ze jest obywatelem paristwa polskiego. Byloby dobrze,
gdyby komitet podjal prébe oceny, czy przyjete w Polsce metody rozwiazania
konfliktu pomiedzy sprawiedliwo$cia a efektywnog$cia rzeczywiscie przyczyniaja sie
do zmniejszenia skali niesprawiedliwosci spotecznych.

5) Etyka i zdrowie publiczne. Nasze zdrowie zalezy nie tylko od poziomu rozwoju

technologii medycznych, poziomu wyksztalcenia lekarzy, tatwego dostepu do lecze-
nia oraz finansowej zasobnosci NFZ, lecz przede wszystkim od naszych dyspozycji
genetycznych, stylu zycia, a takze od spotecznych, ekonomicznych, kulturowych
i Srodowiskowych warunkow, w ktérych zyjemy oraz odpowiedniej polityki zdrowot-
nej paristwa. Jesli uznamy, ze zdrowie publiczne to tyle, co ogét uzasadnionych nau-
kowo dzialan praktycznych stanowiacych zorganizowany wysitek spoteczeristwa
w celu uchronienia sie przed choroba, przedluzenia zycia i zachowania lepszego
zdrowia swoich obywateli, to jasne jest, ze dzialania te moga stac sie przedmiotem
oceny moralnej. Widac to wyraznie w kontrowersjach dotyczacych metod przeciw-
dziatania narkomanii, alkoholizmowi, paleniu czy otylosci. Zderzenie prawa jednost-
ki do autonomii z paternalizmem panstwa predzej czy pézniej prowadzi do konflik-
téw, ktére powinny by¢ mozliwie jasno zdefiniowane i uregulowane. Jesli paristwo
przerzuca np. na jednostke obowiazek wszelkich szczepien, skutki takiego poste-
powania moga by¢ katastrofalne dla calej populacji. Pomys$lmy, co by sie stalo w Pol-
sce, gdyby w 2009 r. doszlo jednak do pandemii tzw. $winiskiej grypy?
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6) Starzenie sie spoleczeristwa i demencja jako problem moralny. W Polsce

zyje w tej chwili ponad 200 000 o0s6b z rozpoznaniem choroby Alzheimera. W miare
starzenia sie spoleczeristwa liczba chorych wskutek degeneracji i urazé6w mézgu
bedzie rosta, a problemy i konflikty moralne zwiazane z leczeniem i opieka nad cho-
rymi pacjentami beda stawaly sie coraz bardziej dramatyczne. W Polsce nie istnieje
nowoczesny system opieki nad ludZzmi z demencja. Nie zdajemy sobie sprawy, jak
wiele zasad i wartosci moralnych wchodzi ze soba w konflikt w przypadku tej cho-
roby. Co jest wazniejsze — dobro pacjenta czy dobro jego opiekunéw? Na czym pole-
ga dobro pacjenta w sytuacji, gdy zdaniem niektérych filozoféw i lekarzy, Smieré
wydaje sie lepsza niz zycie w stanie glebokiej demencji? Czy wolno nam prowadzié
badania i eksperymenty kliniczne na osobach niezdolnych do wyrazenia zgody?
Czy czlowiek, ktéry nie ma swiadomosci samego siebie i jest niezdolny do racjo-
nalnego myslenia, nadal jest osoba i zachowuje pelna tozsamos$c osobowa? Dlaczego
powinni$my sie troszczy¢ o jakosc zycia naszych bliZnich bez wzgledu na stan
degeneracji ukladu centralnego? Jesli racja naszego postepowania jest zasada soli-
darnosci, jak przejawia sie ta zasada w dziataniu? Jesli jako$¢ zycia pacjenta z cho-
robg nowotworowa i jako$¢ zycia pacjenta z demencja ma taka sama warto$¢ mo-
ralna, co sprawia, ze pacjenci z demencja sa tak bardzo dyskryminowani w rozdziale
§rodkéw na leczenie i opieke? Na czym polega godno$é czlowieka w stanie glebokiej
demencji?

7) Etyka badan klinicznych. Chociaz obowiazuja w Polsce odpowiednie akty nor-

8)

matywne okreslajace sposéb prowadzenia badan i eksperymentéw klinicznych, to
istnieje wiele szczegétowych probleméw, ktére zasluguja na dyskusje na forum
komitetu bioetycznego. Wymienie tylko kilka: czy jest sens dalszego utrzymywania
w kodeksie etyki lekarskiej watpliwego rozréznienia na eksperyment badawczy
i eksperyment terapeutyczny? Czy nalezy pozostawic istniejace prawo bez zmian,
czy tez dazy¢ do jego zmiany w taki sposéb, aby mozna bylo legalnie prowadzi¢ ba-
dania nad osobami niezdolnymi do $wiadomego wyrazenia zgody (np. pacjenci
w glebokiej demencji, pacjenci z naglym udarem)? Czy mozliwe jest prowadzenie
w Polsce badari i eksperymentéw z uzyciem ludzkich embrionalnych komérek ma-
cierzystych? Czy mozna prowadzi¢ badania eksperymentalne na plodach, nowo-
rodkach, dzieciach lub osobach umierajacych?

Problem zaufania do ludzi nauki: etyka eksperta. Wiarygodno$c¢ ludzi nauki
w Polsce ulega postepujacej erozji. Istnieje wiele przyczyn tego stanu rzeczy: ko-
mercjalizacja i wprowadzenie praktyk marketingowych do nauki, niezrozumienie
idei konfliktu intereséw i obowiazku deklaracji tego konfliktu, a takze uleganie mira-
zom polityki. Problem wiarygodno$ci w nauce dotyczy zaréwno domeny faktéw, jak
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i domeny wartosci. Bioetyka laczy obie te dziedziny. Czy mozna by¢ ekspertem
w sprawach bioetyki? Co to znaczy? Jak odréznié eksperta od psuedoeksperta?

Jest to wystarczajaca liczba problem6éw na najblizsze 4 lata. Zauwazmy nadto, ze
w okresie tym Komitet moze by¢ adresatem konkretnych pytar, na ktére powinien
udzieli¢ réwnie konkretnych odpowiedzi. Zarysowany wyzej program pracy jest wiec
programem ramowym, ktéry wyznacza gléwne zainteresowania badawcze i normatywne
komitetu, lecz wcale nie wyklucza mozliwosci rozwazania i wypowiadania sie w innych,
niedajacych sie obecnie przewidzieé¢ kwestiach.

Metody pracy

Komitet Bioetyki przy Prezydium PAN jest otwarty na wszelkie propozycje i su-
gestie dotyczace wyrazenia swego stanowiska wobec konkretnych pytan, ktére beda
wyplywaé ze Srodowisk lekarskich i naukowych, z instytucji politycznych i rzadowych,
a takze organizacji reprezentujacych réznego rodzaju grupy spoteczne. Byloby rzecza
wlasciwa, aby instytucje takie jak Sejm czy Ministerstwo Zdrowia korzystaly z mozliwos-
ci zasiegniecia opinii tak kompetentnego zespolu ekspertéw w sprawach bioetycznych,
zwlaszcza w sytuacji, gdy prawodawcze agendy rzadowe nie dysponuja wlasnym zaple-
czem eksperckim. Jednoczesnie Komitet ma pelna swobode w wyborze tematéw uzna-
wanych za moralnie i spolecznie wazne.

W odréznieniu od takich instytucji, jak np. Nuffield Council, ktére dysponuja znacz-
nym budzetem, wlasng siedziba i rozbudowanym sekretariatem i rzeczywiscie nasta-
wione sg programowo na organizowanie i koordynowanie szeroko zakrojonych konsul-
tacji z zakresu bioetyki, o czym §wiadcza znakomite i systematycznie wydawane Nuffield
Council Reports', nasz komitet ma ograniczone mozliwo$ci. Nasza dzialalno$¢ jest de
facto dzialalno$cig pro publico bono. Nie mozemy jednak ograniczac naszej roli jedynie
do spotkari plenarnych i ogélnych dyskus;ji, bo wtedy bylibySmy jedynie elitarnym klu-
bem dyskusyjnym, ktérego rola w inicjowaniu i wptywaniu na ksztalt naszej rzeczywis-
tosci bylaby niewielka lub zadna.

Jesli komitet ten ma mieé rzeczywiscie charakter roboczy i rzeczywiscie liczy¢ sie
w zyciu spotecznym i politycznym kraju, to wymaga to aktywnego wspoldziatania wszyst-
kich jego czlonkéw tak, aby spotkania plenarne nie byly rozpoczeciem, lecz zwierncze-
niem wcze$niejszej pracy wszystkich czlonkéw, ktérzy korzystajac z przesytanych im
droga internetowa dokumentéw i materialéw informacyjnych i dyskusji internetowych,
powinni juz wczeéniej wyrobic sobie wlasna opinie na konkretny temat. Spotkanie ple-
narne powinno zakorniczy¢ przyjecie stanowiska, a nastepnie jego ogloszenie na stronie
internetowej komitetu. Juz dzi§ powinni§my zatem zdecydowaé, co bedzie tematem

" Patrz: http://www.nuffieldbioethics.org/
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naszego nastepnego spotkania, tak aby kazdy z nas mégt sie do tego spotkania odpo-
wiednio przygotowacd.

Komitet stanowi ograniczona reprezentacje Srodowisk naukowych. Z natury rzeczy,
ze wzgledu na ograniczona liczbe uczestnikéw, nie ma w nim reprezentantéw wszyst-
kich czy chocéby najwazniejszych specjalno$ci z zakresu nauk biomedycznych i huma-
nistycznych. Nie ma w nim tez przedstawicieli rodowisk politycznych, czy tez religij-
nych, ani tez reprezentantéw ogétu spolteczeristwa. Aby temu zaradzic, komitet bedzie
stosowal metode pracy w zespotach z udzialem zaproszonych ekspertéw oraz metode
konsultacji spotecznych i konferencji z udzialem szerszej publiczno$ci. Byloby tez poza-
dane, aby w niektérych sprawach komitet mégt miec¢ dostep do danych pochodzacych
z empirycznych badar socjologicznych w sprawie postaw Polakéw wobec takich badz
innych istotnych kwestii bioetycznych lub tez stosownych materialéw statystycznych.

Byloby dobrze, gdybysmy mogli uzyskac jednomys$lno$¢é w naszych opiniach i stano-
wiskach etycznych. W sprawach etycznych jest to jednak czesto postulat nierealny.
Dlatego tez decyzje, ktére bedziemy podejmowac, beda podejmowane w sposéb demo-
kratyczny — wiekszos$cig gloséw. Osoby, ktére beda mialy odrebne zdanie, beda mialy
pelne prawo do jego wyrazenia.

Zakorniczenie

Dobry komitet bioetyczny powinien by¢ niezalezny od naciskéw politycznych i $wia-
topogladowych. Powinien by¢ pluralistyczny i multidyscyplinarny. Spehienie tych wa-
runk6éw nie jest jednak gwarancja sukcesu. Sukces tego Komitetu zalezy od gotowosci
jego uczestnikéw do aktywnego dzialania. Wsp6lng cecha wszystkich uczestnikéw tego
czcigodnego gremium jest nie tylko wysoka pozycja i uznanie srodowiska naukowego.
Mozemy mieé rézne poglady etyczne, polityczne i §$wiatopogladowe, ale z cala pewno$-
cia laczy nas poszanowanie dla pewnych elementarnych warto$ci moralnych i praw czlo-
wieka oraz niezgoda na zlo.
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Trzy lata pozniej

Minely prawie cztery lata od powstania przedstawionego wyzej programu dzialania
Komitetu Bioetyki przy Prezydium PAN. Pierwsze posiedzenie Komitetu miato miejsce
w czerwcu 2011 a czerwcu 2014 r. powinna tez zakoriczy¢ sie nasza kadencja. Okazuje
sie jednak, ze decyzja Prezydium PAN wszystkie Komitety funkcjonuja do korica br. Jest
to wiec dobra okazja, aby dokonaé wstepnej oceny naszej dzialalnosci.

Na poczatek statystyka. OdbyliSmy 10 posiedzen, przyjeli§my 4 stanowiska na temat
istotnych kwestii bioetycznych oraz zorganizowali§émy jedna konferencje naukowa pt.
Bioetyka i genetyka. Dylematy diagnostyki 1 konsultacji genetycznych (grudzien 2012),
a przygotowania do kolejnej konferencji sa w toku (Bioetyka wobec Smierci 1 umierania,
grudzien 2014). Przypomne tytuly uchwalonych przez nas stanowisk:

» Stanowisko Komitetu Bioetyki przy Prezydium PAN nr 1/2012 z dnia 15 marca
2012 r. w sprawie etycznych probleméw medycyny reprodukcyjnej i genetyki kli-
nicznej oraz koniecznosci ich regulacji prawne;j

» Stanowisko Komitetu Bioetyki przy Prezydium PAN nr 2/2012 z dnia 8 czerwca
2012 r. w sprawie preimplantacyjnej diagnostyki genetyczne;j

» Stanowisko Komitetu Bioetyki przy Prezydium PAN nr 3/2013 z dnia 25 marca
2013 r. w sprawie rynku prywatnych ustug genetycznych

» Stanowisko Komitetu Bioetyki przy Prezydium PAN nr 4/2013 z dnia 12 listopada
2013 r. w sprawie tzw. klauzuli sumienia
Wszystkie stanowiska 1 opinie Komitetu ogloszone zostaly na stronie internetowe;j

www.bioetyka.pan.pl

W stanowisku pierwszym, biorac pod uwage dynamiczny rozwdj réznego rodzaju
technologii medycznych uznali$my, Ze istnieje pilna potrzeba dokonania ich oceny etycz-
nej oraz podjecia dzialan legislacyjnych, ktére okresla dopuszczalny i niedopuszczalny
spos6b korzystania z tych technologii. Konsekwentnie zatem stwierdziliSmy, ze koniecz-
ne jest:

* Podjecie konkretnych dziatan ustawodawczych w zakresie medycyny reprodukcyjnej
i niezwloczne przyjecie ustawy okreslajacej warunki i zasady stosowania procedury
zaplodnienia pozaustrojowego;

* Normatywne uporzadkowanie sfery genetyki, a zwlaszcza genetyki klinicznej, obej-
mujace m.in. takie problemy, jak:

- okreslenie statusu i zasad ochrony genomu ludzkiego;

- zdefiniowanie praw pacjenta korzystajacego ze $wiadczen z zakresu diagnostyki
1 poradnictwa genetycznego oraz zasad ich ochrony;

- zdefiniowanie standardéw udzielania §wiadczen z zakresu diagnostyki i porad-
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nictwa genetycznego, w tym genetycznych badan prenatalnych i preimplantacyj-
nych, testéw prognostycznych oraz badan przesiewowych;
- okreslenie warunkéw oraz granic dopuszczalnosci komercyjnych testéw i badan
genetycznych.
» Wryrazili§my takze glteboki niepokdj zwiazany ze sposobem stosowania klauzuli su-
mienia przez lekarzy polskich i
» wezwaliSmy rzad polski do przeprowadzenia publicznej debaty nad dokumentami
ratyfikacyjnymi i do mozliwie szybkiej ratyfikacji Konwencji o ochronie praw czlo-
wieka i godnosci istoty ludzkiej wobec zastosowan biologii i medycyny: konwencji
o prawach czlowieka, uchwalonej w Oviedo w 1997 r.

Stanowisko to wyznaczylo niejako problematyke i kierunek naszych dalszych dzia-
tan, ktore znalazly swdj formalny wyraz w trzech kolejnych stanowiskach Komitetu.
Zajmujac sie kwestiami genetyki klinicznej, zdefiniowali§my dopuszczalno$¢ i warunki
stosowania preimplantacyjnej diagnozy genetycznej oraz po dlugich sporach i dyskus-
jach wyrazili§my stanowisko Komitetu w sprawie teoretycznych i praktycznych aspek-
téw stosowania klauzuli sumienia w praktyce klinicznej. To sa sprawy zakoriczone.

RozpoczeliSmy réwniez, i przez trzy kolejne posiedzenia kontynuowali$my, dyskusje
na temat godnos$ci czlowieka umierajacego oraz pojecia i warunkéw dobrego umierania.
W marcu 2013 r. punktem wyj$cia naszej dyskusji byl przygotowany przez zespot leka-
rzy i prawnikéw Projekt ustawy o zmianie ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
Pacjenta oraz niektérych innych ustaw. W czerwcu (2013) gléwnym przedmiotem po-
siedzenia bylo pojecie godnosci cztowieka umierajacego oraz zalozenia, praktyka i glow-
ne problemy medycyny paliatywnej w Polsce. W pazdzierniku 2013 r. prof. Irena Lipo-
wicz dokonatla oceny sytuacji istniejacej w systemie opieki paliatywnej w Polsce z punk-
tu widzenia rzecznika praw obywatelskich i sformutowata pewne zatozenia aksjologicz-
ne, ktére powinny stac sie podstawa przyszlej regulacji ustawowej. Powinni$§my, postu-
lowata prof. Lipowicz, przygotowac swoista Karte praw pacjenta umierajacego, ktéra
bylaby nie tylko deklaracja etyczna, ale miataby takze charakter ustawowy. Jest to nie-
zwykle wazny problem, ktéry nadal stanowi istotny przedmiot dociekari i dyskus;ji
Komitetu i ktéremu bedzie poswiecona konferencja grudniowa w tym roku. Przedostat-
nie posiedzenie w maju 2014 r. po$wiecone bylo analizie dokonan Komitetu i rozwaze-
niu sensu jego dalszego istnienia.

Spogladajac wstecz na dzialalno$é naszego Komitetu, widaé wyraznie, ze gléw-
nym nurtem naszej dzialalno$ci bylo, jak to okres§lono w wystapieniu inauguracyjnym
w czerwcu 2011 r., ,monitorowanie rozwoju oraz praktycznych zastosowar nauk biome-
dycznych w celu identyfikacji probleméw moralnie niepokojacych; oraz okreslenie, co
jest przyczyna pojawienia sie owych probleméw i jakie sa mozliwe ich rozwigzania
w $wietle istniejacego stanu wiedzy oraz dominujacych pogladéw etycznych”.
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Naszym dorobkiem sa cztery wazne stanowiska moralne w sprawach doniostych dla
badan i praktyki klinicznej. Niewatpliwym osiggnieciem Komitetu byla takze zorgani-
zowana w grudniu 2012 r. konferencja naukowa: Bioetyka i genetyka. Dylematy diagnos-
tyki i konsultacji genetycznych. Najwazniejszym jednak efektem naszej dziatalno$ci jest
zainicjowana na forum publicznym niezwykle zywa dyskusja na temat klauzuli sumienia.
To wlasnie zajete przez nas stanowisko w sprawie klauzuli sumienia spowodowalo ostrg
reakcje Zespotu Ekspertéw do Spraw Bioetycznych Konferencji Episkopatu Polski, a
Naczelna Rada Lekarska uznata za wlasciwe skierowac do Trybunatu Konstytucyjnego
wniosek z prosha o zajecie stanowiska w sprawie obowiazujacej wykladni prawa na
temat klauzuli sumienia. OdpowiedZ Komitetu na zarzuty wyrazone w stanowisku
Zespolu Ekspertéw ds Bioetycznych KEN zamie$cililiémy na naszej stronie interneto-
wej http://www. bioetyka. pan.pl/index.php/stanowiska-i-opinie-komitetu-50/46-opinie-
komitetu

W ciagu tych niespelna czterech lat Komitet zyskal powazny autorytet i znaczace
miejsce w przestrzeni publicznej. I to jest niewatpliwy sukces. Jest to jednak przede
wszystkim sukces medialny. Nie jest to sukces spoteczny i polityczny. Komitet jest bo-
wiem programowo ignorowany przez tzw. czynniki rzadowe i polityczne, a wiec ludzi
wiadzy. Zadna instytucja rzadowa nie zwrdcita sie do nas z propozycja sformutowania
opinii w takiej czy innej sprawie, chocby np. w sprawie dyskusji dotyczacej przygoto-
wania zalozeri do nowelizacji kodeksu karnego. I chociaz Komitet przygotowat szereg
»~rekomendacji i zalecen dotyczacych rozwiazania konkretnych probleméw moralnych
w praktyce klinicznej badZ planowanych dzialaniach legislacyjnych”, nie zdarzylo sie,
aby nasze stanowiska, opinie lub rekomendacje wywolaly jakakolwiek reakcje ze strony
czynnikéw rzadowych. W tej sytuacji pojawia sie pytanie o sens istnienia i dziatalno$ci
Komitetu Bioetyki. Céz to za instytucja opiniotwdércza i doradcza, ktérej nikt nie trak-
tuje powaznie, nikt nie pyta o zdanie, a jej rekomendacje i zalecenia nie sg w ogéle
brane pod uwage w dzialalnos$ci legislacyjnej? Zobaczmy bowiem, jakie sa praktyczne
rezultaty naszych stanowisk i rekomendacji.

1. Rekomendacja: nalezy niezwilocznie podjac konkretne dziatania ustawodawcze w za-
kresie medycyny reprodukcyjnej. Efekty — od momentu przygotowania pierwszego pro-
jektu ustawy o zaplodnieniu pozaustrojowym w 2005 r. do tej pory nie udato sie w Polsce
przyjac zadnych rozwiazan legislacyjnych normujacych praktyke zaplodnienia in vitro.

2. Rekomendacja: ze wzgledu na dynamiczny rozwdj I rosngce znaczenie genetyki
w naukach biomedycznych nalezy moziiwie szybko uporzadkowac normatywnie dziedzi-
ne badarn 1 zastosowari genetyki klinicznej. Efekty - ani nasze rekomendacje w spra-
wach preimplantacyjnej diagnozy genetycznej i komercyjnych testéw genetycznych,
ani tez popierany przez nas Raport na temat testow genetycznych dla celéw zdrowot-
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nych, przygotowany przez kierowany przez prof. Michata Witta Zespét ds. Molekular-
nych Badani Genetycznych i Biobankowania, nie spowodowaly zadnej konstruktywne;j
reakcji ze strony wiasciwych instytucji rzadowych. I dzieje sie to w sytuacji niezwyklego
wprost rozwoju miedzynarodowej wspéipracy w zakresie podstaw i praktycznych zas-
tosowan genetyki klinicznej. Brak infrastruktury normatywnej w dziedzinie genetyki
moze calkowicie zablokowac udzial Polski we wspélpracy miedzynarodowej w tej dzie-
dzinie.

3. Rekomendacja: nalezy mozliwie szybko przeprowadzi¢ publiczng debate i ratyfiko-
wac Konwencje o ochronie praw czlowieka i godno$ci istoty ludzkiej wobec zastosowarn
biologii i medycyny: konwencji o prawach czlowieka, uchwalonej w Oviedo w 1997 r.
Efekty - przez 17 lat Polska nie byla w stanie ratyfikowac tego podstawowego dla tadu
aksjologicznego w biomedycynie dokumentu i, co gorsza, niepojete sa powody tej zwlo-
ki.

W sytuacji tej rzeczywiscie trudno miec poczucie pelnego sukcesu. ZaistnieliSmy
wprawdzie w przestrzeni spolecznej, pelnimy istotng role edukacyjna, ale nasze opinie
i zalecenia nie maja, jak dotychczas, zadnego wplywu na decyzje polityczne i legislacyj-
ne. Analizujac na ostatnim posiedzeniu (maj 2014 r.) przyczyny tego stanu rzeczy, sfor-
mutowali$my kilka hipotez, z ktérych dwie wydaja sie wyjatkowo prawdopodobne.

Hipoteza 1. Ludzie wladzy maja poczucie, iz wiedza lepiej niz ktokolwiek inny, jaka jest
hierarchia warto$ci moralnych ijak nalezy rozstrzygacé konflikty moralne. Najwazniejsze
jest oczywiscie zdobycie i utrzymanie wladzy. Nalezy zatem konsekwentnie unikac
wszelkich ryzykownych decyzji, ktére moglyby doprowadzi¢ do przegranej w najbliz-
szych wyborach. Jeéli utrzymanie wiadzy jest sprawa nadrzedna, nie ma sensu ryzyko-
wac utraty elektoratu, podejmujac takie czy inne kontrowersyjne dzialania legislacyjne.
I dlatego tez nasze opinie i rekomendacje w sprawach normatywnego uregulowania me-
dycyny reprodukcyjnej, genetyki klinicznej czy ratyfikacji Konwencji Bioetycznej lub
podjecia takiej czy innej decyzji w sprawie klauzuli sumienia sa programowo igno-
rowane przez ludzi wladzy, bo ich praktyczne urzeczywistnienie wiazaloby sie z za-
kwestionowaniem takich lub innych autorytetéw moralnych oraz politycznych i mogloby
naruszy¢ krucha réwnowage sit politycznych. Wszelki kompromis wymaga dyskusji,
a dyskusji nie chcemy, bo za duzo mamy do stracenia. Nie rozumiem jednak zupelnie,
jaki wplyw na decyzje elektoratu miatoby np. uporzadkowanie sytuacji normatywne;j
genetyki klinicznej lub ratyfikacja Konwencji Bioetycznej.

Hipoteza 2. Ludzie wladzy blednie pojmuja role polityka. Zadaniem polityka nie jest
tylko zdobycie i utrzymanie wiladzy, lecz przede wszystkim odpowiedzialno$c¢ za dobro
i pomys$Ino$¢ calego spoleczeristwa, i to nie tylko teraz, ale takze w przyszto$ci. Polityk,
ktéry ogranicza sie jedynie do podejmowania decyzji doraznych i nie mysli w odleglych
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kategoriach przyszlosci, z gory skazany jest na kleske. Demografowie nie majg np. zad-
nych watpliwo$ci, ze spoleczenstwo polskie starzeje sie i ze za 20 lat ludzie starzy beda
stanowili wiekszo$¢ spoteczeristwa. Jakie jest jednak moralne znaczenie tego faktu? Jaka
powinni§my przyjac dalsza strategie rozwoju? Wprowadzi¢ ograniczenia wiekowe lub
limity dotyczace kosztéw leczenia ludzi starych? Zalegalizowac eutanazje? Czy tez moze
intensywnie inwestowacé w ksztalcenie lekarzy i pielegniarek oraz badania dotyczace
mozliwo$ci radykalnego zreformowania systemu zdrowia? Nie wyobrazam sobie podej-
mowania racjonalnych decyzji w tym wzgledzie bez ogélnonarodowej dyskusji na temat
tego, na czym nam najbardziej w zyciu zalezy.

Mam wrazenie, zZe oceniajac naszg dziatalnosc z punktu widzenia tzw. instytucji rza-
dowych, nie ma zadnego znaczenia, czy odbyli§my w naszej kadencji 2 lub 10 posiedzen
i czy udato nam sie w ogéle sformutowac jakie$ stanowisko na temat konkretnych proble-
mow bioetycznych. Jaki ma wiec sens nasze dalsze istnienie, kiedy ludzie wiadzy nie rozu-
mieja ani znaczenia, ani celowosci naszych wysitkéw? Mozemy oczywiscie by¢ elitarnym
klubem dyskusyjnym i od czasu do czasu spotkac sie, aby porozmawiac o jakim$ interesu-
jacym problemie moralnym, jaki rodzi rozwdj nauk biomedycznych. Czy nie jest to jednak
marnotrawienie ogromnego potencjatu intelektualnego czlonkéw naszego Komitetu? Czy
nie lepiej byloby zajac sie wlasng praca, wlasnym rozwojem naukowym?

Widze dwa istotne wzgledy, ktére przemawiaja za kontynuacja naszego dotychcza-
sowego istnienia:

1) Komitet zgodnie z wyznaczona mu przez PAN rola rzeczywiScie zwraca uwage na
sistotne moralnie, spotecznie i politycznie kwestie nauki”, publikuje zwiezle stano-
wiska, przygotowuje stosowne rekomendacje, a takze inicjuje wazne dyskusje pub-
liczne na tematy zwiazane z rozwojem nauk bioetycznych i uprawianiem profes;ji
lekarskiej. RozpoczeliSmy dyskusje na kilka tematow istotnych dla polskiej medy-
cyny i pomyslno$ci pacjentéw (,Karta praw czlowieka umierajacego”, problem bélu,
cierpienia oraz stan leczenia paliatywnego w Polsce) i dyskusje te powinny zakon-
czy¢ sie sformutowaniem odpowiedniego stanowiska Komitetu i, miejmy nadzieje,
podjeciem konkretnych decyzji i dziatan politycznych oraz legislacyjnych.

2) Komitet stanowi swoisty osrodek integrujacy srodowisko akademickie ludzi wraz-
liwych na aksjologiczny wymiar nauki, a zwlaszcza nauk biomedycznych, i pelni tak-
ze wazna role edukacyjna w Srodowisku ludzi nauki, mediéw i szerokiego ogétu.

Mozna by oczywiscie czynic¢ wiecej. Wydaje sie jednak, ze jesteSmy obecnie w sy-
tuacji, kiedy kazdy glos rozumnego namystu, kazda wywazona i racjonalnie uzasadniona
opinia oraz konsekwentna obrona pewnego systemu wartosci konstytutywnych dla od-
powiedzialnego uprawiania nauki i niezbednych dla istnienia pewnego typu tadu poli-
tycznego maja zasadnicze znaczenie dla przyszlosci naszego spoleczeristwa.
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The Committee of Bioethics at Presidium of the Polish Academy of Sciences:
its activity, function, and objectives

The Polish Committee of Bioethics at the Presidium of the Polish Academy of Sciences has
been established on 22 March 2011. This paper, which has been presented at the inaugural
meeting of the Committee (21 June 2011) explains the idea, background and typology of bio-
ethics committees and defines the scope of interests of the Committee and its modus of ope-
randi. The paper contains an appendix which presents achievements of the Committee in
2011-2014. In that time the Committee has issued 4 statements: on the ethical problems of
reproductive medicine and clinical genetics, and the need for their legal regulation, on ethics
of preimplantation genetic diagnosis (PGD), on the market of private genetic testing, and on the
conscience clause. These statements are available in Polish at the http://www.bioetyka.pan.pl/
Key words: bioethics committee, ethical opinion formation, state-decision making bodies

advising, reproduction ethics, preimplantation genetic diagnosis (PGD), genetic testing, con-
science clause
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