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Prezes Rady Ministrow

Pragne zwréci¢ uwage Pana Premiera na niezwykle istotny z punktu widzenia
ochrony praw jednostki problem prawnej regulacji wykonywania testéw genetycznych.
Poszczeg6lne aspekty takiej regulacji stanowity juz przedmiot korespondencji
Rzecznika Praw Obywatelskich zaréwno z Ministrem Sprawiedliwosci (wystapienie
z dnia 17 stycznia 2014 r. w sprawie przeprowadzania badan DNA
w sprawach cywilnych), jak i z Ministrem Zdrowia (wystapienie z dnia 24 lutego
2014 r. w sprawie danych osobowych przetwarzanych przez podmioty prowadzace
dziatalno$¢ ubezpieczeniowa). W miare analizowania tego tematu nabratam jednak
przekonania, ze zagadnienie ma szerszy wymiar i problemy nie zostang rozwiazane
jedynie punktowg zmiang przepiséw. Dlatego tez w dniu 5 czerwca 2014 r. w Biurze
Rzecznika Praw Obywatelskich zostato zorganizowane seminarium ,,Wpltyw proceséw

analizy materiatu genetycznego na prawa jednostki”.

Seminarium dotyczyto zagadnien zwigzanych z potrzeba stworzenia sp6jnych
rozwigzan ustawowych regulujacych kwestie badan genetycznych. W dzisiejszym
Swiecie badania genetyczne zaczynaja mie¢ coraz wieksze znaczenie zaréwno dla ogétu
spoteczenstwa, jak i dla kazdego z osobna. Sg wykorzystywane m.in. w ochronie
zdrowia, w celu diagnozowania i zapobiegania chorobom. Réwniez badania naukowe,

majace na celu osiggniecie postepu w dziedzinie medycyny, coraz czesciej opierajg sie
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na analizie ludzkiego genomu. Testdw genetycznych uzywa sie réwniez w réznych

specyficznych kontekstach (np. w dziatalno$ci Policji czy wojska).

Celem debaty eksperckiej w BRPO byto m.in. podsumowanie dotychczasowych
wysitkdw legislacyjnych zwiazanych z regulacja badan, wskazanie kwestii
wymagajacych dalszej regulacji oraz wyznaczenie standardéw ochrony praw jednostki,
ktére nalezy wzig¢ pod uwage przy przygotowywaniu aktéw normatywnych.
W dyskusji udziat wzieli przedstawiciele: Generalnego Inspektora Danych Osobowych,
Ministra Nauki i Szkolnictwa Wyzszego, Ministra Zdrowia, Petnomocnika Rzadu do
spraw Réwnego Traktowania, a takze Prokuratora Generalnego, Centralnego
Laboratorium Kryminalistycznego Policji oraz wybitni specjalisci w dziedzinie
genetyki i medycyny sadowej.

Do najwazniejszych wnioskéw z seminarium nalezato - taczace przedstawicieli
réznych organéw i instytucji - przekonanie o koniecznoséci niezwtocznego podjecia
prac legislacyjnych nad podstawowymi przepisami regulujacymi testy genetyczne,
przy zastrzezeniu Kkoniecznoéci rozwigzania pewnych kwestii w ustawach

szczegbtowych.

Jako doskonatg podstawe do dyskusji na temat ogélnej regulacji wskazano
ustalenia raportu ,, Testy genetyczne dla celéw zdrowotnych”, opracowanego w 2012 r.
przez Zesp6t do Spraw Molekularnych Badan Genetycznych i Biobankowania przy
Ministrze Nauki i Szkolnictwa Wyzszego pod przewodnictwem prof. dr. hab. Michata
Witta. W tym w szczegdlnosci nalezy zwrdci¢ uwage na fakt, ze "w Polsce nie ma
kontroli wykonywania testow genetycznych, co zagraza tak zdrowiu, jak i godnosci
jednostki, ktdra na skutek przeprowadzenia testdw, bez asysty lekarza, zostaje narazona
na potencjalnie negatywne skutki stygmatyzacji. Skutki spoteczne takiej sytuacji sa
dalekosiezne, z reguty bardzo powazne, proporcjonalnie do spotecznej wagi probleméw
genetycznych. Dynamiczny rozw6j molekularnych badan genetycznych wymaga
przyjecia ztozonego, wieloptaszczyznowego modelu regulacji, na ktéry sktada¢ sie
powinny akty normatywne o mocy wigzacej, normy deontologiczne i zasady dobrej

praktyki klinicznej”



W ocenie Rzecznika Praw Obywatelskich tego rodzaju zaniedbanie ze strony
organ6w posiadajacych prawo inicjatywy ustawodawczej nie powinno mie¢ miejsca.
Z punktu widzenia ochrony praw jednostki konieczne jest jak najszybsze
wprowadzenie ustawowych gwarancji stuzacych zapewnieniu wiasciwej ochrony
godnosci, zdrowia, zycia, prywatnosci oraz autonomii informacyjnej i decyzyjnej

jednostki przy przeprowadzaniu badan genetycznych.

Jak  wielokrotnie  podnositam w  swoich  wystgpieniach, niewtasciwe
przetwarzanie danych o stanie zdrowia, w tym informacji genetycznej, moze
doprowadzi¢ do powaznych naruszen praw i wolnosci jednostki. Ze wzgledu na
warto$¢ ekonomiczng i potencjat predyktywnosci stanowig one obiekt zainteresowania
podmiotéw takich, jak pracodawcy czy ubezpieczyciele, ktérzy postuguja sie nimi
w celu minimalizacji ryzyka swojej dziatalnosci. Ze wzgledu na swoj charakter
informacja genetyczna wymaga rozwazenia przez ustawodawce pewnych specyficznych
probleméw. DNA jest postrzegane jako Zrédto informacji o mozliwosci
i prawdopodobienstwie przysztych zachorowan, pozwalajace na dokonanie takiej oceny
z nieznang innym metodom precyzja. Wykorzystanie informacji genetycznej moze sie
wiec wigzac z ryzykiem dyskryminacji ze wzgledu na cechy genetyczne. W zwigzku
z tym prawdopodobne jest, ze ujawnienie takich danych moze doprowadzi¢ na przyktad
do pogorszenia sytuacji jednostki na rynku pracy czy trudnosci z uzyskaniem
ubezpieczenia. Nalezy réwniez pamieta¢ o dzieleniu informacji genetycznej przez
osoby spokrewnione. Poprzez ujawnienie cech genetycznych jednej osoby mozliwe jest
automatyczne ujawnienie cech cztonkéw jej rodziny. W zwigzku z powyzszym
konieczna jest zasadnicza refleksja nad zasadami ochrony informacji genetycznej na tle

0go6lnej ochrony danych osobowych.

Nalezy réwniez pamieta¢, ze przy prowadzeniu badan genetycznych istnieje
konieczno$¢ wiasciwego zabezpieczenia materiatu genetycznego oraz zapewnienia
odpowiedniego poziomu jako$ci wykonywanych badan. Istotne jest stworzenie
odpowiedniego modelu zgody pacjenta lub uczestnika badani. Zaleznie od tego, w jakim
celu przeprowadzone jest badanie (np. zdrowotnym, naukowym) konieczne jest

rozwazenie wprowadzenia réznych jej modeli. Nieodtagcznym elementem wykonywania



badan genetycznych musi by¢ tez prowadzenie specjalnego ,poradnictwa
genetycznego”, ktére pozwoli jednostce zadecydowa¢ o dalszym postepowaniu po

otrzymaniu, czasem szokujgcego, wyniku testu genetycznego.

Oczywiscie poruszone przeze mnie kwestie wyznaczaja jedynie ogélne ramy
coraz bardziej naglacych probleméw zwigzanych z wptywem testdw genetycznych na
prawa jednostki, ktére w mojej ocenie wymagajg uwagi Pana Premiera. Nie pogtebiam
przy tym aspektéw miedzynarodowych - brak regulacji sprawia, ze Polska moze sta¢
sie terenem swoistych wolnych ,fow6w genetycznych” ze strony pozbawionych
skruputéow podmiotéw dziatajacych na rynku miedzynarodowym, wytudzajacych te

najbardziej intymna kategorie danych.

W zwiazku z powyzszym, dziatajgc na podstawie art. 16 ust. 2 pkt 1 ustawy
z dnia 15 lipca 1987 roku o Rzeczniku Praw Obywatelskich (Dz. U. z 2001 r. Nr 14,
poz. 147 ze zm.), zwracam si¢ do Pana Premiera z uprzejma prosha o rozwazenie
podjecia niezwiocznych dziatan legislacyjnych o charakterze ponadresortowym
zmierzajacych do stworzenia ustawowych ram prawnych we wskazanym wyzej

zakresie, ktore beda mie¢ na celu ochrone praw obywatelskich.



