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Testy na ojcostwo poza kontrola

Wojciach Rafat Wiewlérowski Nalezy wprowadzi¢ system akredytacji instytucji,
ktére przeprowadzaja badania genetyczne poza publiczng stuzbg zdrowia

Jak grzyby po deszczu
powstajg komercyjne firmy,
ktére oferuja badania
genetyczne pozwalajace np.
zak i é

ujl.
Irena Lipowicz, rzecz-
nik praw obywatelskich,
wystapita z wnioskiem do
ministra sprawiedliwosci
o uregulowanie zasad ich
przeprowadzania. Wskazuje,
Ze ci przedsigbiorcy dziatajg
poza prawem, bo kod DNA
jest dang wrazliwa. Czy ma
racjg?
Na gruncie ustawy o ochro-
nie danych osobowych infor-
macja o kodzie genetycznym
nalezy do danych szczeg6l-
nie chronionych (wrazli-
wych), ktérych przetwarza-
nie (w tym pozyskiwanie,
udostepnianie) jest - co do
zasady - zabronione. W usta-
wie zostaly okreslone wyjat-
ki od tego ogdlnego zakazu.
Dopuszcza sie przetwarzanie
danych m.in. o kodzie gene-
tycznym w przypadku, gdy
jest ono prowadzone w celu
ochrony zdrowia, §wiadcze-
nia ustug medycznych lub
leczenia pacjentéw i sg przy
tym stworzone pelne gwa-
rancje ochrony tych danych.
Testy DNA ustalajace ojco-
stwo nie s3 jednak wykony-
wane w celach medycznych.
W sytuagji gdy prowadzo-
nych przez réznego rodzaju
podmioty badari DNA nie moz-
na zakwalifikowac jako ustugi
medycznej, wéwczas przestan-
k3 legalizujaca przetwarzanie
danych szczegélnie chronio-
nych moze by¢ jedynie zgoda
osoby, ktérej one dotycza, Nale-
2y przez nia rozumie¢ o$wiad-
czenie woli, ktérego trescia
jest zgoda na przetwarzanie

Dr Wojciech Rafat Wiewiérowski, generalny inspektor ochrony
danych osobowych

danych osobowych tego, kto
je sklada. Nie moze by¢ ona
domniemana lub dorozumia-
na z o$wiadczenia woli o innej
tresci. Moze by¢ natomiast od-
wolana w kazdym czasie,

Kto powinien taka zgode
wyrazié, gdy przedmio-

tem badania jest kod DNA
dziecka, co jest czeste

w przypadku testéw na
ojcostwo?

W przypadku os6b matolet-
nich taka zgode powinien
wyrazié ich przedstawiciel
ustawowy.

Musi byé ona udzielona na
pismie?

Zgoda, z uwagi na znacze-
nie i mozliwe konsekwencje
uzycia informacji uzyskanych
w wyniku testéw genetycz-
nych, powinna by¢ wyrazana
w formie pisemne;j.

Jakie moga byé konsekwen-
cje tego, ze wykonywanie

testow genetycznych do
celow pozamedycznych jest
poza jakakolwiek kontrola?
Minister nauki i szkolnictwa
wyzszego powolat doradczy
zesp6l ds. molekularnych ba-
dar genetycznych i bioban-
kowania. Jego czlonkowie
uznali, Ze wykonywanie te-
stow genetycznych poza pu-
bliczna shuzba zdrowia - jako
forma ustugi medycznej, kt6-
ra nie podlega zadnej kontroli
- rodzi wiele zagrozeri, takich
jak wykorzystywanie wyni-
kéw tego typu testow przez
towarzystwa ubezpieczenio-
we i pracodawcow oraz brak
zapewnienia wysokich stan-
dardéw poufnosci danych ge-
netycznych, ktére dotycza nie
tylko pacjentdw, lecz takze
0s6b z nimi spokrewnionych.

Byt pan cztonkiem tego
zespotu. Jakie byty jego
rekomendacje?

Zespoét zaproponowat, aby
jednym z podstawowych

instrumentéw zapewnie-
nia jako$ci badan genetycz™
nych dla celéw zdrowotnych
bylo wprowadzenie systemu
akredytacji instytucji, ktore
je przeprowadzaja. Doko-
nywalby jej minister zdro-
wia, Warunkiem uzyskania
akredytacji powinno by¢
przede wszystkim posiada-
nie przez instytucje proce-
dur wewnetrznych gwaran-
tujacych, ze wszelkie badania

= genetyczne prowadzone beda

zgodnie z ogélnie akcepto-

wanymi standardami nauko-
" wymi, technicznymi i etycz-*

nymi. Ponadto obowiazek
zapewnienia jako$ci badan
zwigzany bylby z konieczno-
§cig zatrudniania pracow-
nikéw posiadajacych odpo-
wiednie kwalifikacje. Chodzi
takze o przestrzeganie wy-
mogdéw dotyczacych przecho-
wywania oraz niszczenia wy-
nikéw badan genetycznych,
jak réwniez niszczenia ma-
terialu genetycznego.

Zespét zalecat takze, aby dla
bezpieczeristwa badar gene-
tycznych dla celéw medycz-*
nych ograniczyé krag pod-
miotéw uprawnionych do
przeprowadzenia testu gene-
tycznego. Moze zostac on wy-
konany jedynie przez wiasci-
wego lekarza lub przez osoby
albo instytucje, ktérym test zo-
stal zlecony przez wlasciwego
lekarza. Zespét wykluczyl moz-
liwo$¢ przeprowadzania domo-
wych testéw genetycznych,
dostepnych szeroko mLin. win-
ternecie, Tego rodzaju badania,
ktére prowadzi¢ moga do po-
WAZnego naruszenia praw jed
nostki, nie daja wystarczajacej
rekojmi jakosci.
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