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Czy jesteśmy gotowi na nowoczesne testy 
genetyczne?

Michał Witt
Komitet Genetyki Człowieka i Patologii Molekularnej PAN

grudzień 2021

Definicja danych genetycznych

 Dotąd ust. o ochronie danych osobowych (1997) – informacje o kodzie 

genetycznym to dane wrażliwe;  brak definicji pojęcia „kod genetyczny”

 Rozporządzenie RODO (2018)
1. dane osobowe

2. dotyczące cech genetycznych człowieka
3. ujawniające niepowtarzalne informacje o fizjologii lub zdrowiu

4. wynikające z analizy  próbki biologicznej danej osoby

Częściowo pokrywają się z danymi zdrowotnymi – z wyjątkiem p. 3
Pośrednio dotyczy również danych osób nienarodzonych (diagnostyka prenatalna)
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Whole-genome sequencing WGS

1 genom: 3 mld. pz; 200 Gb pamięci
1 genom/26 min

50 genomów/24 h

WGS: kiedy?
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Genealogia

• lobSTR software

• STRs chrom. Y z 1000 

Genome project

• Nałożyć na publiczne

dbs z nazwiskami 

mężczyzn, wiekiem, 
adresem i drzewem 

geneal.

• 50 osób 
ZIDENTYFIKOWANO!

Golden

State

Killer: 

Joseph 

James 

deAngelo,

2018

Prywatność i poufność 
danych – identyfikowalność?

Science, 2013

HeL cells
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Wnioski
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 Nasz genom jest naszym najlepszym identyfikatorem

 Danych genomowych w praktyce zanonimizować się nie da

 Formularze świadomej zgody nie mówią całej prawdy
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Kto może wykonywać badania genetyczne w Rzeczypospolitej Polskiej?

KAŻDY!
STARCZY ZGŁOSZENIE DZIAŁALNOŚCI GOSPODARCZEJ
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Polskie akty normatywne 

 Ustawa o zawodach lekarza i lekarza dentysty

 Ustawa o ochronie zdrowia psychicznego

 Ustawa o pobieraniu tkanek i przeszczepianiu komórek, tkanek i narządów
 Ustaw o publicznej służbie krwi
 Ustawa o diagnostyce laboratoryjnej

 Ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta

 Ustawa prawo farmaceutyczne

 Kodeks Etyki Lekarskiej
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W Europie 19 krajów ma swoje „ustawy 
genetyczne”

USA: Genetic Information 

Nondyscrimination Act (GINA)

Konwencja o Ochronie Praw Człowieka i Godności 
Istoty Ludzkiej wobec Zastosowań Biologii i 
Medycyny, Oviedo 1997

 Wypracowanie ponadnarodowych standardów w dziedzinie bioetyki 
w Europie

 Polska podpisała: 7 maja 1999

 Poprzedzona rekomendacjami:
 o inżynierii genetycznej
 o wykorzystaniu analizy DNA w postępowaniu karnym

 Protokoły dodatkowe:
 I - o zakazie klonowania istot ludzkich (Paryż 1998)
 IV – o testach genetycznych (Strasburg, 2008)
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Problemy wymagające regulacji

 Zabezpieczenie dobra pacjenta – kto zleca testy genetyczne? 
nadzór jakościowy?

 Zabezpieczenie autonomii – świadoma zgoda
 Prawo do informacji

 Zabezpieczenie materiału badanego
 Dostęp do poradnictwa genetycznego

 Dostęp do wyników
 Udział osób o ograniczonej zdolności wyrażenia zgody
 Badania przedurodzeniowe i przesiewowe

 Dostęp dla ubezpieczycieli i pracodawców
 Badanie materiału od osób zmarłych
 Sekwencjonowanie kliniczne

11

grudzień 
2012
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Problem jedwabnego szlaku

Reuters o BGI

 Sekwencjonowanie komercyjne i testy genet.

 Dopłaty rządowe – grant >10 mld $

 Nifty w 52 krajach, prawie 10 mln 

 Największa kolekcja danych genomowych na świecie
 Dominacja na rynku farmaceutyków, testów diagn., broni biolog.?

 Przechowywanie i re-analizowanie próbek bez zgody (China National
GeneBank)

 Profile genet. mniejszości narod. (Tybetańczycy, Ujgurzy)
 Współpraca z sektorem militarnym
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Reuters o BGI

 Współpracowe projekty „poprawy jakości populacji”
 polepszenie jakości działań żołnierzy (głuchota strzelecka, warunki 

himalajskie)

2018

An untapped resource of prenatal

testing…

Genes for bipolar disease

schizophrenia

resistance to malaria…

difference Han Chinese vs. Uyghurs

and Tibetans



2022-02-16

9

Reuters o BGI

 Laboratoria COVID w ponad 30 krajach

 Prawo: konieczne udostępnienie władzom danych jeśli związek z 
bezpieczeństwem

 Prawo: zakaz udostępniania danych genet. poza ChRL

A w Polsce?

 Własne doświadczenia
 100 tys. polskich genomów w Chinach?
 Projekty ??? polskich genomów
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Lipiec 2021
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A jak testy genetyczne 

plasują się w świadomości 
powszechnej?
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Genomika rekreacyjna
1. Historia rodzinna

2. Woskowina w uchu (ABCC11)

3. Typ muskulatury (IGF, MSTN)

4. Rumień alkoholowy (ALDH)

5. Nutrigenomika
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