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Ochrona prywatnosci genetycznej
jako wyzwanie dla wspotczesnego
panstwa prawa

1. Wprowadzenie
Chcac wyrazi¢ swoje odczucia w obliczu ,wiekuistej ciszy nieskorczonych przestrzeni”
makrokosmosu (wszechswiata) i mikrokosmosu (ludzkiego ciata), stynny francuski my-
sliciel Blaise Pascal napisat: ,Kto sie zwazy w ten sposob, przestraszy sie samym sobg
i czujac sie zawieszony w masie, jaka natura mu data miedzy tymi dwiema otchtania-
mi, Nieskoriczonoscig i Nicoscia, zadrzy na widok wiasnych cudéw; i sadze, iz mieniagc
ciekawos¢ swoja w podziw, bardziej bedzie sktonny przygladac sie im w milczeniu,
niz zarozumiale dociekac ich tajemnicy”'. Przywotana mysl| nabiera szczegélnego zna-
czenia w kontekscie wspotczesnego rozwoju nauk biomedycznych i technologii, ktéry
jednoczesnie sktania do refleksji na temat granic ludzkiego poznania oraz wykorzy-
stywania odkry¢ naukowych. Dynamiczny rozwéj genetyki jest nieodtgcznie zwigzany
z okre$lonymi dylematami etycznymi i prawnymi, co w rezultacie wymaga przyjecia
szerszej perspektywy, uwzgledniajacej podstawowe prawa i wolnosci jednostek, plu-
ralizm $wiatopogladowy, zasade rzagdéw prawa i ustroju demokratycznego.

Celem niniejszego artykutu jest analiza koncepcji prawa do prywatnosci genetycznej
(genetic privacy), co pozwoli odpowiedzie¢ na pytanie, czy jest ona adekwatna dla oceny
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wspotczesnych problemoéw etycznych i prawnych dotyczacych ochrony informacji ge-
netycznej jednostki. W opracowaniu odwotano sie do metody formalno-dogmatycznej
oraz metody historycznej, uwzgledniono takze praktyke orzecznicza. Niezbedne jest
wyjasnienie tego, czy tradycyjnie rozumiane pojecie prywatnosci pozwala wihasciwie
uchwyci¢ specyfike informacji genetycznej, czy tez powinno sie w tym zakresie opra-
cowac jaka$ odrebng kategorie normatywna. Zastanawiajace jest to, w jaki sposéb
prawodawca odpowiada na ztozone problemy odnoszace sie do technicznej ingerencji
w naturalne procesy zycia, zakresu dopuszczalnych zastosowan badan genetycznych,
zrébwnowazenia intereséw indywidualnych i spotecznych itp. Zaréwno na szczeblu mie-
dzynarodowym, jak i krajowym podejmuje sie dziatania zmierzajace do opracowania
odpowiednich ram prawnych, ktére pozwolityby okresli¢ warunki dopuszczalnego wy-
korzystania informacji genetyczne;j.

2. Ewolucja koncepcji prawa do prywatnosci

Koncepcja prawa do prywatnosci jest obecna w dyskursie prawniczym od ponad stu
lat, chociaz ogodlna refleksja teoretyczna na temat prywatnosci byta juz podejmowana
w naszym kregu kulturowym we wczesniejszych epokach?. Stopniowo zaczeto sobie
uswiadamia¢, ze cztowiek petni nie tylko okreslone role spoteczne, lecz ma takze wia-
sng, indywidualng tozsamos¢, ktérej rozwodj wymaga zapewnienia mu niezbednej sfe-
ry wolnosci osobistej. Jako moment przelomowy w rozwoju idei ochrony prawnej pry-
watnosci uznaje sie opublikowanie stynnego artykutu The Right to Privacy, autorstwa
Samuela D. Warrena i Louisa D. Brandeisa, ktory ukazat sie w czasopismie ,Harvard Law
Review”w 1890 r. Zgodnie z przyjeta definicjg prawo do prywatnosci jest to,prawo do
bycia pozostawionym w spokoju” (the right to be let alone), czyli opiera sie na zatoze-
niu, ze kazdy jest uprawniony do ksztattowania wtasnej sfery prywatnej z wytaczeniem
innych oséb. Jak podkresla James Q. Whitman, w USA i panstwach europejskich wy-
stepuja dwa rézne podejscia w stosunku do ochrony prywatnosci, zwigzane zodmien-
nymi warto$ciami kulturowymi i politycznymi. O ile w USA za kluczowa wartos¢ uznaje
sie wolnos¢, ktdra przede wszystkim nalezy chronié przed ingerencja organéw wtadzy
publicznej, o tyle w Europie jako priorytet traktuje sie ochrone godnosci osobistej, za-
grozonej gtéwnie przez media masowe’.

Chociaz anglosaska koncepcja S.W. Warrena i L.D. Brandeisa zostata ujeta szeroko,
to nalezy zaznaczyc, ze pierwotnie dotyczyta problemu ochrony przed pozyskiwaniem
i rozpowszechnianiem informacji osobistych za posrednictwem prasy. W kolejnych la-
tach w amerykanskim orzecznictwie zakres prawa do prywatnosci byt stopniowo roz-
szerzany o nowe obszary, np.: ochrone przed przeszukaniem mieszkania i zajeciem

2 Por. J. Braciak, Prawo do prywatnosci, Wydawnictwo Sejmowe, Warszawa 2004, s. 11.
3 Por.J.Q. Whitman, The Two Western Cultures of Privacy: Dignity Versus Liberty, ,The Yale Law Journal” 2004,
vol. 113, n0.6,s. 1151-1221.
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mienia przez organy wiadzy publicznej*, ochrone przed nekaniem zwigzanym z otrzy-
mywaniem niechcianych informacji (np. nekaniem telefonicznym)®, ochrone przy po-
dejmowaniu fundamentalnych decyzji zyciowych®. Godne uwagi, ze dopiero w 1965 r.
Sad Najwyzszy USA wyraznie stwierdzit, ze prawo do prywatnosci jest chronione kon-
stytucyjnie (Griswold v. Connecticut 1965)’. Z kolei w regionie Europy prawo do pry-
watnosci znalazto swoje umocowanie w regulacjach Rady Europy (np. Konwencja
o ochronie praw cztowieka i podstawowych wolnosci z 1950 r.) oraz Unii Europejskiej
(np. Karta praw podstawowych UE z 2000 r.)®. Dorobek prawny Rady Europy i orzecz-
nictwo Trybunatu w Strasburgu wyznaczaja minimalny standard ochrony praw jed-
nostki, ktéry nalezy uwzglednia¢ w krajowych porzadkach prawnych. Unia Europejska
zapewnia natomiast przestrzeganie praw podstawowych w obszarze obowigzywania
prawa unijnego®.

Ochrona prywatnosci jednostki uksztattowata sie jako jedno z podstawowych praw
cztowieka pierwszej generacji (wolnosci i praw osobistych), bedac wyrazem poszano-
wania godnosci cztowieka, indywidualizmu oraz autonomii jednostki w zyciu spotecz-
nym. Jak wczesniej wspomniano, w drodze dziatalnosci orzeczniczej w USA doszto
do wyodrebnienia czterech gtéwnych obszaréw prawa do prywatnosci. Na poczatku
zakres ochrony sfery prywatnej ograniczono jedynie do kwestii pozyskiwania i rozpo-
wszechniania informacji na temat osoby poprzez zamieszczanie w prasie okreslonych
tresci, np. publikacji, fotografii lub w inny sposoéb. Zasada, zgodnie z ktérg informacje
nie powinny by¢ ujawniane publicznie, nie zalezy jednak od oceny intencji podmio-
tu dokonujacego upublicznienia materiatéw ani od tego, czy informacje sg wstydliwe
lub spotecznie szkodliwe. Ograniczenie mozliwosci ingerencji w sfere prywatna wy-
nika z idei autonomii jednostki, co oznacza, ze kazdy powinien by¢ uprawniony do
samodzielnego decydowania o ujawnieniu informacji osobistych, jak réwniez sposo-
bie postrzegania przez innych ludzi. Prawo do prywatnosci zostato rozwiniete w p6z-
niejszym orzecznictwie o zupetnie nowy, czwarty obszar ochrony, ktéry odnosi sie
do kwestii mozliwosci podejmowania decyzji w istotnych sprawach zyciowych (Roe

4 Por. wyrok Sadu Najwyzszego USA z dnia 4 czerwca 1928 r., Olmstead v. United States, 277 U.S 438, 485
(1928).

> Por.wyrok Sadu Najwyzszego USA z dnia 12 lutego 1947 r., Breard v. City of Alexandria, 46 F 2d 337,DC La
(1947).

5 Por. wyrok Sadu Najwyzszego USA z dnia 22 stycznia 1973 r., Roe v. Wade, 410 U.S. 113, 93 S.Ct. 705
(1973); T. McGleenan, The jurisprudence of genetic privacy,,Medicine, Healthcare and Philosophy” 1998, no. 1,
s.225-233.

7 Por. wyrok Sadu Najwyzszego USA z dnia 7 czerwca 1965 r., Griswold v. Connecticut, 381 U.S. 479 (1965);
S. Krimsky, T. Simoncelli, Genetic Justice: DNA Data Banks, Criminal Investigations, and Civil Liberties, Columbia
University Press, New York 2012, s. 226.

8 Art. 8 Konwencji o ochronie praw cztowieka i podstawowych wolnosci, sporzadzonej w Rzymie dnia
4 listopada 1950 r., zmienionej nastepnie Protokotami nr 3, 5 i 8 oraz uzupetnionej Protokotem nr 2 (Dz. U.
21993 r.Nr 61, poz. 284); art. 7 Karty praw podstawowych Unii Europejskiej z dnia 7 grudnia 2000 r. (Dz. Urz.
UE C83230.03.2010, 5. 389).

® M. Grzymkowska, Standardy bioetyczne w prawie europejskim, Wolters Kluwer, Warszawa 2009, s. 48.
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v. Wade 1973). Miedzy wyzej opisanymi trzema formami ochrony sfery prywatnosci,
ktdre rozwinely sie z pierwotnej koncepcji Warrena i Brandeisa, zachodzi silna kore-
lacja, natomiast czwarta forma prywatnosci, dotyczaca osobistych decyzji jednostki,
ma odmienny charakter i mogtaby znalez¢ zastosowanie w zakresie ochrony prawnej
informacji genetycznej'.

3. Rozwdj instrumentéw ochrony informacji genetycznej
w prawie miedzynarodowym

Zakonczenie sekwencjonowania ludzkiego genomu w 2003 r. w ramach Projektu
Ludzkiego Genomu spowodowato, ze problematyka prywatnosci genetycznej stata
sie kluczowym zagadnieniem w kontekscie wspétczesnego rozumienia prawa do pry-
watnosci''. Obawa przed zagrozeniami i zwigzane z tym dylematy etyczne przyczyni-
ty sie do zwrdcenia uwagi na koniecznos$¢ opracowania szczegdlnego rezimu ochro-
ny praw jednostki w przypadku wykorzystywania jej informacji genetycznej'. Atina
Krajewska zaznacza, ze najwazniejszg wiasciwoscig informacji genetycznej jest to,
ze z jednej strony informacja zawarta w 99,9% materiatu genetycznego jest wspolna
wszystkim ludziom, zas z drugiej decyduje ona o unikalnych, indywidualnych cechach
genetycznych jednostki. W literaturze stusznie zwrécono uwage, ze ,ten mieszany
charakter genomu - jako unikalnego, indywidualnego zbioru elementéw wspdlnych
dla wszystkich ludzi — nadaje mu podwdjne znaczenie, prywatne i publiczne, co utrud-
nia jakakolwiek dyskusje na temat polityki dotyczacej prywatnosci genetycznej”™.
Dostep do danych genetycznych jednostki wigze sie z ryzykiem ujawnienia danych
szczegdlnej kategorii, np. na temat stanu zdrowia, stylu zycia, predyspozycji genetycz-
nych, pochodzenia czy relacji rodzinnych™. Dostep do wiedzy genetycznej otwiera
przed badaczami szerokie mozliwosci, co sprawia, ze wiele podmiotéw jest zaintere-
sowanych dostepem do tego rodzaju informacji, np. osoby poddawane badaniom,
krewni biologiczni i cztonkowie rodziny, lekarze i naukowcy, prywatni przedsiebiorcy
i przemyst, panstwo’. Optymalnym rozwigzaniem bytoby czesciowe uzgodnienie in-
teresow ww. podmiotéw, miedzy ktérymi moga wystepowac rézne zaleznosci. Préba

1 T.McGleenan, The jurisprudence..., s. 229-230.

S, Krimsky, T. Simoncelli, Genetic Justice..., s. 228.

2 A. Krajewska, Informacja genetyczna a zakres autonomii jednostki w europejskiej przestrzeni prawnej, Wy-
dawnictwo Uniwersytetu Wroctawskiego, Wroctaw 2008, s. 70.

* Ibidem, s. 30.

' E.Wright Clayton, B.J. Evans, J.W. Hazel, M.A. Rothstein, The law of genetic privacy: applications, implica-
tions, and limitations, ,Journal of Law and the Biosciences” 2019, vol. 6, issue 1, s. 2.

5 K. Gregorczuk, Biobankowanie ludzkiego materiatu biologicznego: spér o model racjonalnego prawa w ba-
daniach biomedycznych, Wydawnictwo Uniwersytetu Gdanskiego, Gdansk 2024, s. 76.

® A.Krajewska, Informacja genetyczna..., s. 30.
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zharmonizowania intereséw napotyka jednak wiele trudnosci, w zwigzku z czym pro-
blematyczne jest jednoznaczne rozstrzygniecie tego na poziomie regulacji prawnych.

Sposéb uregulowania ochrony informacji genetycznej zalezy od oceny, czy w po-
réwnaniu do innych kategorii danych osobowych dane genetyczne maja charakter
szczegdlny, czy tez nie ma zasadniczych réznic miedzy nimi. Mozna wyréznié trzy
nastepujace stanowiska dotyczace statusu informacji genetycznej: ekscepcjonalizm,
generalizm oraz kontekstualizm'’. Koncepcja genetycznego ekscepcjonalizmu (wyjat-
kowosci) przyjmuje istnienie zasadniczej odrebnosci informacji genetycznych, ktére
mozna oddzieli¢ od pozostatych informacji medycznych. Ze wzgledu na wyjatkowy
status informacji genetycznych powinny one podlegac¢ specjalnej ochronie prawnej.
Do argumentow, ktére mogtyby swiadczy¢ o unikalnym charakterze informacji ge-
netycznych, zalicza sie ich: szczegdlny predyktywny charakter (mozliwo$¢ ustalenia
podatnosci na okreslone choroby), szczegdlny osobisty charakter, oddziatywanie na
osoby spokrewnione, niezaleznos¢ od ludzkiej woli, stosunkowo fatwa dostepnosc’s.

Odmienny poglad okreslany jako generalizm przyjmuje, ze informacje genetyczne
nie réznia sie w sposob istotny od innych danych osobowych, a zatem postulat objecia
ich szczegblng ochrong prawna nie jest uzasadniony. Cechy genetyczne nie powinny by¢
traktowane jako wytaczne czynniki, ktére maja wptyw na ujawnienie sie pewnych scho-
rzen, poniewaz jako takie wspotwystepuja one z okreslonymi czynnikami srodowisko-
wymi. Zwazywszy, ze wiele choréb ma podtoze genetyczne, w rezultacie wiekszos¢ in-
formacji medycznych musiataby zosta¢ zaliczona do kategorii informacji genetycznych.

Trzecia koncepcja, czyli kontekstualizm, stanowi ,ztoty srodek” miedzy opisanymi
powyzej, poniewaz uznaje ona, ze informacja genetyczna powinna byc¢ postrzegana
jako wyjatkowa w zaleznosci od konkretnych okolicznosci, np. rodzaju i celu badan.
Istotne jest uwzglednienie sposobu wykorzystania i rozumienia wiedzy genetycznej
w otoczeniu spotecznym i przyrodniczym cztowieka.

Zagadnienie dotyczace ochrony prawa do prywatnosci w odniesieniu do infor-
macji genetycznych stato sie przedmiotem regulacji na szczeblu miedzynarodowym.
Na poziomie uniwersalnym z inicjatywy UNESCO przyjeto np. Powszechna deklaracje
o genomie ludzkim i prawach cztowieka z dnia 11 listopada 1997 r. (dalej: PDGL) oraz
Miedzynarodowa deklaracje w sprawie danych genetycznych cztowieka z dnia 16 paz-
dziernika 2003 r. Wskazane akty normatywne nie maja charakteru formalnie wiaza-
cego, stanowia tzw. instrumenty soft law, jednak odgrywajg istotng role w procesie
ksztattowania sie krajowych standardéw biomedycznych. W swej tresci bezposrednio
lub posrednio nawigzuja do zatozenia genetycznego ekscepcjonalizmu, w ramach kté-
rego uznaje sie wyjatkowy status informacji genetycznej, co powoduje, ze powinna
ona by¢ przedmiotem ochrony prawnej (art. 7 PDGL).

7 Por. R. Kollek, T. Lemke, Der medizinische Blick in die Zukunft: Gesellschaftliche Implikationen prddiktiver
Gentests, Frankfurt am Main — New York 2008, s. 53-71.

8 Por. J. Stelmach, B. Brozek, M. Soniewicka, W. Zatuski, Paradoksy bioetyki prawniczej, Wolters Kluwer, War-
szawa 2010, s. 154-156.
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Na gruncie deklaracji z 1997 r. genom ludzki zostat uznany w sposéb symboliczny
za dziedzictwo ludzkosci (art. 1 zdanie 2 PDGL). Symptomatyczne, ze koncepcja wspdl-
nego dziedzictwa ludzkosci znalazta zastosowanie w odniesieniu do genomu ludzkie-
go, ktory stanowi w istocie zbidr specyficznego rodzaju informacji'®. Takie rozwigzanie
wprowadzono ze wzgledu na to, ze badania genetyczne wiagza sie z odpowiedzialno-
$cig catej ludzkosci, a wyniki badan powinny przynosi¢ korzysci obecnym i przysztym
pokoleniom, ponadto genom ludzki nie moze by¢ przedmiotem zawtaszczenia. Kazdy
ma prawo do poszanowania wiasnej godnosci i praw niezaleznie od cech genetycz-
nych (art. 2 PDGL). Obie deklaracje UNESCO sg oparte na indywidualistycznym spo-
sobie rozumienia prawa do prywatnosci, czego odzwierciedleniem jest swiadoma
i dobrowolna zgoda jednostki na wykorzystanie informacji genetycznych. Mozna wy-
razi¢ watpliwos¢, czy powyzsza koncepcja jest adekwatna do specyfiki badan gene-
tycznych, gdyz w takim przypadku naruszenie prywatnosci jednostki wywiera takze
wplyw na prywatnos¢ oséb z nig spokrewnionych?®.

Na poziomie regionalnym szczegélne znaczenie dla prawa biomedycznego ma
Konwencja o ochronie praw cztowieka i godnosci istoty ludzkiej w kontekscie zasto-
sowan biologii i medycyny, przyjeta na forum Rady Europy w dniu 4 kwietnia z 1997 r.
w Oviedo, znana jako europejska konwencja bioetyczna. Okresla ona podstawowe
zasady w bardzo rozlegtym obszarze, jaki stanowi biomedycyna i biotechnologia.
Konwencja jest o tyle wyjatkowa, ze obecnie stanowi jedyna prawnie wigzaca miedzy-
narodowa regulacje poswiecona kwestiom biomedycznym. Z tego wzgledu mozna ja
uznac za skuteczny instrument standaryzacji zasad w regionie Europy?'. Ochrona pry-
watnosci opiera sie na zatozeniu swiadomej zgody jednostki, co uwypukla indywidu-
alistyczne podejscie w badaniach z wykorzystaniem informacji genetycznej. Artykut 2
europejskiej konwencji bioetycznej stanowi, ze interes i dobro istoty ludzkiej przewaza
nad wytacznym interesem nauki lub spoteczenistwa. Powyzsze sformutowanie, ktadace
nacisk na indywidualny wymiar prywatnosci, moze budzi¢ watpliwosci w Swietle do-
tychczasowego orzecznictwa Europejskiego Trybunatu Praw Cztowieka, w ramach kt6-
rego bardziej akcentuje sie to, w jaki sposdb ograniczenie lub brak prywatnosci moze
wptywac na interesy grupowe?. Dodatkowy mechanizm ochrony informacji genetycz-
nej tworzy Konwencja Nr 108 Rady Europy o ochronie oséb w zwigzku z automatycz-
nym przetwarzaniem danych osobowych, sporzadzona w Strasburgu dnia 28 stycznia
1981 r. (Dz. U.z 2003 r. Nr 3, poz. 25). Przedmiotowa konwencja nie zawiera odrebnych
postanowien, ktére reguluja przetwarzanie danych genetycznych, w zwigzku z czym

M. Grzymkowska, Standardy bioetyczne...,s. 119.

2 RA. Costello, Genetic Data and the Right to Privacy: Towards a Relational Theory of Privacy?,,Human Rights
Law Review” 2022, vol. 22, issue 1, s. 10.

21 M. Safjan, Wyzwania dla paristwa prawa, Wolters Kluwer, Warszawa 2007, s. 181.

2 Por. A. Basu, K. De Mukhopadhyay, Next-Generation Sequencing of Human Genomes: Ethico-Legal Chal-
lenges with Regard to Data Security [w:] Proceedings of Sixth International Ethical Hacking Conference Al and
Law (eHaCON 2025), eds. A. Marsoof, M. Chakraborty, S.P. Chakrabarty, Springer, Singapore 2026, s. 156.
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dane genetyczne zawierajace informacje na temat stanu zdrowia powinny by¢ trakto-
wane tak samo jak inne kategorie danych o szczegélnych charakterze (czyli nie podle-
gaja one automatycznemu przetwarzaniu). W zakresie, w jakim dane genetyczne nie
dotycza kwestii zdrowotnych, nalezy je kwalifikowa¢ jako zwykte dane osobowe?.

4, Rozwdj instrumentéw ochrony informacji genetycznej
w prawie Unii Europejskiej

W 2016 r. wobec wyzwan zwigzanych z nowymi technologiami i koniecznos$cig wzmoc-
nienia indywidualnych praw ochrony danych przyjeto rozporzadzenie Parlamentu Eu-
ropejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony oséb
fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodne-
go przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (RODO) (Dz. Urz. UE
L 11924.05.2016, s. 1). Zdaniem Aisling de Paor stanowi ono pozytywny krok w kierun-
ku zabezpieczenia danych genetycznych jednostek, jednak nalezy pamieta¢, ze ,roz-
woj genetyki, szerszy dostep do informacji genetycznych oraz ograniczenia obecne-
go systemu ochrony danych powoduja, ze mato prawdopodobne jest, aby podejscie
jednowymiarowe w petni chronito obywateli UE przed niewtasciwym wykorzystaniem
informacji genetycznych w diuzszej perspektywie”?,

Dane genetyczne zostaty zaliczone do szczegdlnych kategorii danych osobowych,
ktorych przetwarzanie co do zasady jest zabronione. Jednoczes$nie art. 9 ust. 1-2 RODO
okresla pewne warunki, stanowigce wyjatki od zakazu ich przetwarzania, np. wyrazna
zgoda osoby, ktérej dane dotycza, wzgledy zwigzane z waznym interesem publicznym,
cele profilaktyki zdrowotnej. Unijny prawodawca nie wprowadzit odrebnych przepi-
séw dotyczacych ochrony danych genetycznych, przewidujagc mozliwos¢ przyjecia
bardziej szczegétowych srodkéw ochrony przez poszczegélne panstwa cztonkowskie
(art. 6 ust. 2 RODO). Chociaz zgodnie z RODO dane genetyczne naleza do szczegdl-
nej kategorii danych, ktére wymagaja specjalnej ochrony, nie mozna tego uznac za
przejaw ekscepcjonalizmu genetycznego, poniewaz dane genetyczne zostaty uregu-
lowane w sposéb analogiczny do innych kategorii danych o szczegélnym znaczeniu
(np. danych dotyczacych zdrowia czy danych biometrycznych), a nie w sposéb zu-
petnie odmienny?. Dane genetyczne maja cze$ciowo wspodlny zakres z danymi doty-
czacymi zdrowia, jednak nie wszystkie informacje na temat zdrowia okreslonej osoby

2 A. Mednis, Ochrona danych genetycznych jako danych osobowych, ,Studia luridica” 2018, t. 73: Biobanko-
wanie wyzwaniem w czasach Big Data, s. 87, https://wuw.pl/data/include/cms/Studia_ludridica_73_2018.pdf
(dostep: 19.03.2026).

24 A. de Paor, Genetics, Disability and the Law Towards an EU Legal Framework, Cambridge University Press,
Cambridge 2017, s. 232.

% K. Kazmierczak, Prawo do informacji genetycznej dotyczqcej osoby w prawie miedzynarodowym, rozprawa
doktorska, Uniwersytet todzki, £6dz 2022, s. 145.
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fizycznej sa danymi genetycznymi, a tylko te, ktére maja niepowtarzalny charakter,
wiasciwy dla konkretnej osoby fizycznej. Wedtug RODO dane dotyczace zdrowia obej-
mujg m.in. informacje pochodzace z danych genetycznych i prébek biologicznych, co
dodatkowo potwierdzatoby teze, ze model ochrony przewidziany w RODO nie jest
oparty na ekscepcjonalizmie genetycznym?. Zakres przedmiotowy opisywanej regu-
lacji nie obejmuje przetwarzania danych anonimowych oraz danych oséb zmartych,
mimo ze tego rodzaju dane osobowe moga np. znaczaco umozliwi¢ identyfikacje bio-
logicznie spokrewnionych os6b?.

Z kolei udostepnianie danych genetycznych w sprawach karnych zostato uregulo-
wane w dyrektywie Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/680 z dnia 27 kwietnia
2016 r. w sprawie ochrony 0séb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych oso-
bowych przez wtasciwe organy do celéw zapobiegania przestepczosci, prowadzenia
postepowan przygotowawczych, wykrywania i $cigania czynéw zabronionych i wyko-
nywania kar, w sprawie swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylajacej decy-
zje ramowg Rady 2008/977/WSiSW (Dz. Urz. UE L 119 z 04.05.2016, s. 89). Rozwigzania
normatywne okre$lone w dyrektywie 2016/680 sa podobne do tych przewidzianych
w RODO. Dyrektywa stanowi lex specialis w odniesieniu do ochrony danych osobo-
wych w prawie karnym, natomiast RODO jest lex generalis w zakresie ochrony danych
osobowych®. Szczegdlny charakter danych genetycznych powinien wigzad sie z za-
pewnieniem odpowiednich gwarancji proceduralnych dla jednostki w taki sposéb,
aby zapobiegac arbitralnosci dziatania organow wtadzy publicznej oraz przetwarzaniu
ich niezgodnie z przewidzianym celem?.

Ochrona danych genetycznych na podstawie przepiséw chronigcych dane osobo-
we w UE posrednio ma wptyw na ochrone prywatnosci genetycznej takze w Swietle
innych regulacji, takich jak m.in. rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady (UE)
2025/327 z dnia 11 lutego 2025 r. w sprawie europejskiej przestrzeni danych doty-
czacych zdrowia oraz zmiany dyrektywy 2011/24/UE i rozporzadzenia (UE) 2024/2847
(Dz. Urz. UE L 327 z 5.03.2025, s. 96) oraz rozporzadzenie Parlamentu Europejskie-
go i Rady (UE) nr 536/2014 z dnia 16 kwietnia 2014 r. w sprawie badan klinicznych
produktéw leczniczych stosowanych u ludzi oraz uchylenia dyrektywy 2001/20/WE
(Dz.Urz. UEL 158 227.05.2014, 5. 1-76).

2% Por. M. Kuba, Artykut 14 pkt 13 [w:] RODO: Ogdlne rozporzqdzenie o ochronie danych. Komentarz, red.
E. Bielak-Jomaa, D. Lubasz, Wolters Kluwer, Warszawa 2018, s. 268; t. Drozdzowski, Zakres ochrony danych
genetycznych na gruncie Rozporzqdzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679, ,Forum Prawnicze”
2022,nr4(72),s.78.

27 Por. k. Drozdzowski, Zakres ochrony danych...,s.73.

2% D. Klimas, Prawa 0s6b, ktérych dane dotyczq, w swietle dyrektywy 2016/680, ,Prawo Mediéw Elektronicz-
nych”2019, nr3,s. 4.

2 D. Czerniak, Warunki przetwarzania i czas przechowywania danych biometrycznych i genetycznych
w zwiqzku z zapobieganiem i zwalczaniem przestepczosci — standard strasburski a prawo krajowe, ,Forum Praw-
nicze” 2022, nr 1 (69), s. 24.
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5. Prawo do prywatnosci genetycznej jako kategoria normatywna

Problemy zwigzane z udostepnianiem danych genetycznych implikuja koniecznos$¢
wprowadzenia adekwatnych rozwigzan prawnych dotyczacych ochrony prywatno-
$ci. Prawo do prywatnosci genetycznej jest stosunkowo nowe, pojawito sie w od-
powiedzi na wspdétczesne wyzwania zwigzane z dynamicznym rozwojem naukowo-
-technologicznym. Zastosowanie tradycyjnego pojecia prywatnosci w odniesieniu do
danych genetycznych moze budzi¢ watpliwosci, zwazywszy na specyfike tego rodzaju
informacji. Po pierwsze, istniejg réznice miedzy europejskim sposobem rozumienia
prywatnosci, gdzie ktadzie sie duzy nacisk na ochrone godnosci istoty ludzkiej, a tra-
dycja angloamerykanska, ktéra odnosi sie do ksztattowania sfery prywatnej jednostki
z wylaczeniem innych. Po drugie, uwzgledniajac réznorodnos¢ podmiotéw zainte-
resowanych dostepem do danych genetycznych, sposoby zabezpieczenia takich da-
nych, szybki rozwdj technologii genetycznych, trudno jest okresli¢ uniwersalne zasady
dotyczace ochrony prywatnosci genetycznej. Po trzecie, watpliwosci budzi sytuacja,
gdy w przypadku gromadzenia danych genetycznych zapewnia sie obywatelom moz-
liwos$¢ kontrolowania swoich danych (poprzez prawo do $wiadomej zgody), a jedno-
cze$nie zezwala na przynajmniej czesciowe gromadzenie i wykorzystywanie tych in-
formacji do réznych, przysztych celdw, bez potrzeby swiadomej zgody*°.

Préba odwotania sie do konstrukcji prawa do prywatnosci w kontekscie ochrony
informacji genetycznych jest problematyczna tym bardziej, ze nie istnieje szczegdlny
konsensus co do natury lub tresci samego pojecia prywatnosci®’. Sama prywatnos¢
genetyczna jest zazwyczaj postrzegana w jej wymiarze informacyjnym jako prawo jed-
nostki do decydowania o tym, jakie informacje na jej temat powinny by¢ znane innym
ludziom. Niewatpliwie prywatnos¢ informacyjna ma szczegdlnie istotne znaczenie dla
zapewnienia ochrony prywatnosci genetycznej. Tego rodzaju prywatnos¢ obejmu-
je prawo jednostki do wykluczenia lub kontrolowania dostepu do informacji, ktére
dotycza jej danych osobowych uzyskanych za pomoca technologii genetycznych®.
Wedtug Karen Lebacqz zakres pojecia prywatnosci genetycznej obejmuje: prawo do
niepoznawania swoich cech genetycznych, prawo do nieujawniania tych informacji in-
nym osobom, prawo do podejmowania decyzji dotyczacych informacji genetycznych,
zgodnie z wtasnymi wartosciami®. Nalezy zauwazy¢, ze zainteresowana osoba moze
skutecznie chroni¢ wtasng sfere prywatng wtedy, kiedy zachowuje petna kontrole nad

30 T.McGleenan, Thejurisprudence..., s. 226; E. Wright Clayton, B.J. Evans, J.W. Hazel, M.A. Rothstein, The law
of genetic privacy..., s. 6.

31 T.McGleenan, The jurisprudence..., s. 226.

32 Por. L. Nielsen, S. Nespor, Genetic Test, Screening and Use of Genetic Data by Public Authorities, The Danish
Center for Human Rights, Kebenhavn 1994, s. 6.

3 K. Lebacqz, Genetic Privacy: No Deal for the Poor [w:] Genetics: Issues of Social Justice, ed.T. Peters, Pilgrim
Press, Cleveland 1998, s. 240-241.
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swoimi informacjami genetycznymi, a jednoczesnie nie ponosi ryzyka negatywnych
skutkow dla siebie w zwigzku z wykorzystywaniem tych informacji**.

Obecnie, zwazywszy na ztozono$¢ zagadnien dotyczacych ochrony ludzkiego ma-
teriatu genetycznego i zwigzanych z nim danych, nie sposéb ogranicza¢ pojecia pry-
watnosci genetycznej jedynie do sposobu kontrolowania dostepu do wiasnych infor-
macji przez zainteresowang osobe. Problemy prawa do prywatnosci genetycznej nie
moga by¢ zawezone wylacznie do prywatnosci informacyjnej (informational privacy),
poniewaz obejmujg takze kwestie: prywatnosci fizycznej (physical privacy), prywatno-
$ci decyzyjnej (decisional privacy) oraz prywatnosci o charakterze wtasnosciowym (pro-
prietary privacy)®. Prywatno$¢ fizyczna odnosi sie do ochrony integralnosci cielesnej,
czego przejawem jest dysponowanie wtasnym ciatem oraz zachowanie nietykalnosci
cielesnej. Kazda osoba powinna mie¢ zagwarantowang mozliwos$¢ wyrazenia swiado-
mej i dobrowolnej zgody na udziat w badaniach, w ktérych wykorzystuje sie jej mate-
riat genetyczny. Z kolei prywatnos$¢ decyzyjna faczy sie z autonomia jednostki, oznacza
mozliwo$¢ podejmowania decyzji w sprawach osobistych bez ingerencji organéw wia-
dzy publicznej lub innych 0s6b*¢. Co wiecej, jednostka powinna miec¢ zapewniona pry-
watnos¢ o charakterze wiasnosciowym, czyli kontrole nad tym, w jaki sposéb jest wy-
korzystywany jej materiat genetyczny, prawo do udziatu w ewentualnych korzysciach
z badan oraz ochrony przed nieuprawnionym czerpaniem zyskéw przez osoby trzecie.
Mozna stwierdzi¢, ze te cztery aspekty prywatnosci tworza system naczyn potaczonych,
pozostajac ze soba w $cistej korelacji i wzajemnie na siebie oddziatujac.

Ponadto, analizujac ztozone aspekty ochrony prywatnosci genetycznej, nie spo-
séb tracic¢ z pola uwagi tego, ze historycznie prawo do prywatnosci nie byto rozumia-
ne wytacznie indywidualistycznie, lecz uwzgledniato takze troske o interesy grupowe.
Ujawnienie informacji genetycznych konkretnej osoby wiaze sie z ryzykiem odczytania
informacji genetycznych na temat innych oséb, z ktérymi jest spokrewniona, co powo-
duje, ze udostepnianie takich danych taczy sie z okreslonymi zagrozeniami nie tylko
dla prywatnosci jednostki, lecz szerszej grupy oséb. Z tego wzgledu postuluje sie kon-
cepcje relacyjnej prywatnosci (relational privacy), w ramach ktérej dokonuje sie oceny
znaczenia potencjalnego naruszenia prawa do prywatnosci pod katem tego, w jakim
stopniu szkodzi ono relacji, ktéra ftaczy dang osobe z innymi ludZmi. Ujecie relacyjne
prywatnosci nie neguje idei autonomii, na jakiej oparte sg koncepcje indywidualistycz-
ne, raczej zmierza do rozszerzenia idei autonomii jako osadzonej w szerszym krajobrazie

3 N.Juth, Genetic information values and rights. The morality of presymptomatic genetic testings, series: Acta
Universitatis Gothoburgensis, Goteborg 2005, s. 399.

3 AL Allen, Genetic Privacy: Emerging Concepts and Values [w:] Genetic Secrets. Protecting Privacy and Con-
fidentiality in the Genetic Era, ed. M.A. Rothstein, Yale University Press, New Haven 1997, s. 34.

3% Jak pisze J. Raikkd ,«prawo do wykorzystywania informacji genetycznej w zakresie podejmowania de-
cyzji zgodnie ze swoimi wartosci» wydaje sie odnosic¢ raczej do prawa do samostanowienia niz do prawa do
prywatnosci”. Por. J. Réikkd, Autonomy and Genetic Privacy [w:] Genetic Democracy: Philosophical Perspectives,
eds. V. Launis, J. Rdikka, Springer, Dordrecht 2008, s. 50.



58 ARCHIWUM FILOZOFII PRAWA | FILOZOFII SPOLECZNEJ 2026/3

spotecznym?®. Co istotne, to szczegdlne podejscie do sfery prywatnej znalazto odzwier-
ciedlenie w orzecznictwie Europejskiego Trybunatu Praw Cztowieka, gdzie uznaje sie,
Ze naruszenie prawa do prywatnosci jednostki oddziatuje na prywatnos¢ osob, z ktéry-
mi taczy ja relacja pokrewienstwa3®. Sposdéb, w jaki jest rozumiane pojecie prywatnosci
w kontekscie informacji genetycznych, ma z pewnoscig wazkie znaczenie, pozwalajac
inaczej spojrze¢ na ztozone problemy dotyczace zgody na udziat w badaniach gene-
tycznych, w szczegdlnosci sSwiadomego charakteru zgody, zakresu ujawnianych danych
oraz potencjalnych skutkéw dla oséb trzecich.

Z dotychczasowych rozwazan wynika, ze klasycznie rozumiane pojecie prawa do
prywatnosci czesto nie przystaje do aktualnych warunkéw spotecznych, co tatwo do-
strzec w przypadku dynamicznego rozwoju technologii i nauk biomedycznych. Wyko-
rzystywanie informacji genetycznych, ktére ze swojej natury maja charakter nie tylko
indywidualny, lecz takze relacyjny (dotycza bowiem nie tylko jednej osoby, ale tez jej
krewnych) tworzy nowe, nieznane dotychczas problemy. Wobec powyzszego mozna
rozwazyc¢ zmiane sposobu rozumienia prywatnosci w takim kierunku, aby byto lepiej
dostosowane do wspdtczesnych metod przetwarzania informacji genetycznych, lub
tez przedefiniowanie pojecia prywatnosci genetycznej tak, aby miescito sie w zakresie
ogodlnego prawa do prywatnosci*®. W odniesieniu do badan genetycznych prawo do
prywatnosci, prawo do samostanowienia i prawo do integralnosci cielesnej sg ze soba
powigzane, mimo ze jednocze$nie odnoszg sie do nieco innych aspektéw praktyki
badawczej. Biorgc powyzsze pod uwage, stuszne jest stwierdzenie, zgodnie z ktérym
W sferze prawnej zasada prywatnosci jest pojeciem zbiorczym [umbrella term - K.G.],
obejmujgcym kwestie zaréwno autonomii, jak i poufnosci”#. Takie szerokie rozumienie
prywatnosci ma istotne znaczenie praktyczne, poniewaz pozwala opracowac spéjne
regulacje prawne, ktére zapewnig jednostce kontrole dostepu do wtasnych informacgji
genetycznych, mozliwos¢ podejmowania decyzji dotyczacych swojego materiatu ge-
netycznego oraz sposobu wykorzystywania uzyskanych wynikéw badan.

6. Podsumowanie

Dalszy postep naukowo-technologiczny w dziedzinie genetyki zalezy w duzym stop-
niu od tego, czy porzadek prawny bedzie na biezaco reagowac na zachodzace zmiany

37 Por. R.A. Costello, Genetic Data..., s. 1-23.

3% Por. decyzja ETPCz z dnia 7 grudnia 2006 r. w sprawie Van der Velden przeciwko Holandii, skarga
nr 29514/05; wyrok ETPCz z dnia 4 grudnia 2008 r. w sprawie S. i Marper przeciwko Wielkiej Brytanii, skargi
nr30562/04i30566/04; wyrok ETPCz z dnia 13 lutego 2020 r. w sprawie Gaughran przeciwko Zjednoczonemu
Krélestwu, skarga nr 45245/15.

3 ). Raikka, Autonomy and Genetic..., s. 50.

40 Assessing Genetic Risks: Implications for Health and Social Policy, eds. L.B. Andrews, J.E. Fullarton, N.A. Holtz-
man et al., National Academies Press, Washington 1994, https://www.ncbi.nIm.nih.gov/books/NBK236044/
(dostep: 23.03.2026).
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spoteczne. Prawo do prywatnosci, skonceptualizowane na przetomie XIX i XX w., znala-
zto odbicie w regulacjach prawa miedzynarodowego oraz orzecznictwie europejskim.
Ochrona prawa i wolnosci jednostki, w tym prawa do prywatnosci, wynika z zasady
demokratycznego panstwa prawa. O ile poczatkowo prawo do prywatnosci byto ogra-
niczone jedynie do ptaszczyzny cywilistycznej (np. tajemnica korespondencji, niena-
ruszalnos¢ mieszkania), o tyle wspétczesnie zyskato ono range konstytucyjna, co po-
zwala uznawac je za szczegdlng, wyodrebniong sfere wolnosci jednostki. Tym samym
ochrona prawna dotyczy zaréwno relacji miedzy jednostkami (ujecie horyzontalne),
jak i relacji miedzy jednostka a panistwem (ujecie wertykalne)*'. Granice prywatnosci
stanowig zatem nieprzekraczalne granice dopuszczalnej ingerencji organéw panstwa,
co nabiera wyjatkowego znaczenia w kontekscie ochrony informacji genetycznych.
Kompleksowa ochrona w tym obszarze powinna zapewnia¢ poszanowanie prawa do
prywatnosci i prawa do samostanowienia oraz wyklucza¢ dyskryminacje ze wzgledu
na cechy genetyczne. Prywatnos$¢ genetyczna jako pojecie zbiorcze odnosi sie nie
tylko do ochrony informacji, ale takze do aspektéw prywatnosci cielesnej, autonomii
przy podejmowaniu decyzji oraz kwestii wtasnosci. Dostep do danych genetycznych
konkretnej osoby pozwala ujawni¢ szczeg6towe informacje dotyczace jej stanu zdro-
wia, stylu zycia, pochodzenia czy relacji rodzinnych.

Potrzebe opracowania specjalnych regulacji prawnych w zakresie informacji ge-
netycznych czesto taczy sie z zatozeniem ekscepcjonalizmu, zgodnie z ktérym tego
rodzaju informacje majg wyjatkowy status i powinny podlega¢ ochronie prawne;j.
Wspétczesnie jednak zmienia sie paradygmat myslenia o ludzkim genomie w kierunku
przyjecia bardziej zniuansowanego podejscia, zblizonego do kontekstualizmu. W od-
réznieniu od popularnego pogladu, wedtug ktérego informacje genetyczne uznaje sie
za wyjatkowe, obecnie coraz czesciej uwaza sie, ze nie powinny one by¢ zasadniczo
traktowane w sposéb odmienny niz informacje medyczne.

Jak zauwazaja Patricia A. Roche i George J. Annas:,DNA zostato réwniez kulturowo
obdarzone moca i znaczeniem wykraczajgcym poza inne informacje medyczne. Wiek-
szo$¢ tego znaczenia jest niewatpliwie przesadzona, ale mozna je uzasadni¢, poniewaz
informacje genetyczne moga radykalnie zmieni¢ sposéb, w jaki ludzie postrzegaja sie-
bie i swoich cztonkéw rodziny, a takze sposéb, w jaki postrzegaja ich inni”*%. Konwen-
cjonalny spos6b rozumienia pojecia prywatnosci jako indywidualnego ksztattowania
swojej sfery osobistej z wytgczeniem innych nie jest adekwatny wobec ztozonych pro-
bleméw zwigzanych z rozwojem nowoczesnych technologii. Prawo do prywatnosci
genetycznej stanowi nowa kategorie normatywna, ktérg mutatis mutandis nalezy od-
czytywac w perspektywie ogélnego prawa do prywatnosci. Niezbedne jest okreslenie
zasad dotyczacych dostepu do danych genetycznych, ze szczegélnym uwzglednie-
niem wymogu $wiadomej i dobrowolnej zgody osoby, ktérej dane dotycza. Waznym

4“1 M. Safjan, Wyzwania dla paristwa..., s. 125-126.
42 PA.Roche, G.J. Annas, Protecting Genetic Privacy, ,Nature Reviews Genetics” 2001, vol. 2, no. 5, s. 393.
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kierunkiem przysztych prac legislacyjnych powinna by¢ préba wzajemnej harmoniza-
¢ji wymiaru indywidualnego i grupowego, co z jednej strony zapewnitoby skuteczne
zabezpieczenie praw i wolnosci jednostki, zas z drugiej uwzglednito interesy i specyfi-
ke okreslonych grup.
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Abstract
Karol Gregorczuk
Genetic Privacy Protection as a Challenge for the Rule of Law

The protection of the right to privacy is especially important in view of the dynamic develop-
ment of genetics and new technologies. The concept of genetic privacy refers to the protection
of fundamental rights in the context of the collection, use, and disclosure of human biologi-
cal material and genetic data (e.g., the right to physical integrity, the right to genetic identity,
the right to know, and the right not to know). This requires a new understanding of personal
autonomy, informed consent to participate in research, and ownership rights. The aim of this
article is to analyse the concept of the right to genetic privacy in order to answer the question
whether it is suitable for addressing ethical and legal issues related to the protection of an indi-
vidual’s genetic data. It is necessary to explain whether the traditional understanding of privacy
is sufficient to capture the specific nature of genetic data, or whether a new normative category
should be introduced in this area.

Keywords: consent, genetic information, genetic privacy, individual, right to privacy



