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dotyczace zasad realizacji projektow genomowych
z 10 marca 2022 r.

W obliczu licznych ostatnio doniesien medialnych, Komitet i Towarzystwo wyrazaja
zaniepokojenie 1 powazne watpliwosci dotyczace mnozacych si¢ w kraju projektow
badawczych, w ktorych wykorzystywane sg techniki sekwencjonowania catoeksomowego czy
calogenomowego. Projektow takich ostatnio bylto juz kilka, nagtasnianych w mediach jako
,,Genom Polaka”, ,, Tysiagc polskich genoméw”, ,,Pi¢¢ tysigcy polskich genomow”, czy projekt
badania genéw warunkujgcych cigzkos¢ przebiegu COVID-109.

We wszystkich tych projektach uzyskiwano dane o sekwencji wielu genow os6b badanych.
Rodzi si¢ pytanie, czy informacje istotne dla zdrowia i zycia osob uzyskane w ramach tych
projektow zostaty przekazane osobom badanym, wraz ze stosowng interpretacjg, W ramach
profesjonalnej porady genetycznej? Tylko taka formuta umozliwia wlasciwe wykorzystanie
tych potencjalnie bezcennych danych medycznych dotyczacych réznorakich aspektow zdrowia,
ktorych uzyskanie finansowane bylo ze $rodkéw publicznych. Brak ujawnienia takich
informacji osobom, od ktorych one pochodza, a ktore winny by¢ ich gtownymi dysponentami,
bytby niezgodny z zasadami moralnosci, w tym szczegdlnie regutami etyki medycznej
opartymi o odpowiedzialno$¢ za zdrowie i zycie pacjenta (salus aegroti suprema lex). Mogliby
réwniez narusza¢ chronione konstytucyjnie prawo do samostanowienia oraz prawo do ochrony
zdrowia i zycia, a takze prawo pacjenta do dostepu do dokumentacji medycznej dotyczacej jego
stanu zdrowia oraz udzielonych mu $wiadczen zdrowotnych (art.23 ust 1 ustawy z dnia
6.11.2008 o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta). Dodatkowo, pojawia si¢ ponownie
problem poufnosci i prywatnosci danych genomowych, na ktéry Komitet zwracat juz uwage w
swoim stanowisku z 26.07.2021. Stan taki jest m.in. poklosiem ciagtego braku polskiej ustawy
o testach genetycznych dla celow medycznych oraz zaniechania ratyfikacji Europejskiej
Konwencji Bioetycznej.

Wzorem moze by¢ tutaj model wdrozony w USA, gdzie na mocy zalecenn American College of
Medical Genetics osoby korzystajace z procedury sekwencjonowania genéw finansowanej ze
srodkéw publicznych (na ogét w ramach projektow badawczych) majg prawo uzyskaé peten
dostep do informacji 0 wybranych kilkudziesieciu genach, kluczowych dla rozwoju choréb
nowotworowych, choréb uktadu sercowo-naczyniowego, chorob metabolicznych, itp., wraz z
fachowa ich interpretacjg. Lista takich gendéw aktualizowana jest corocznie. Zaniechanie
udzielenia takiej informacji uwazane jest za naruszenie podstawowych praw cztowieka w
zakresie informacji i zdrowia.

Powyzsze problemy powinny zosta¢ wzigte pod uwage tak przez resort zdrowia, jak Krajowe
agencje 1 fundacje rozdzielajace $rodki publiczne na badania naukowe, w tym badania
genomowe.

Komitet Genetyki Czlowieka i Patologii Molekularnej PAN oraz Polskie Towarzystwo
Genetyki Cztowieka deklarujg pelng gotowos¢ w zakresie przygotowania zalecen dotyczacych
klinicznego sekwencjonowania genomowego do zastosowania w naszym Kkraju.
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