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OF DIRECT-TO-CONSUMER GENETIC TESTING IN POLAND?
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Streszczenie

W ciggu ostatnich kilku wzrosta liczba testow genetycznych, pozwalajgcych zdiagnozowac lub przewidywac wystgpienie
wielu choréb. Oferowane sag rowniez testy genetyczne nie zwigzane ze zdrowiem np. testy majgce stuzy¢ okresleniu pre-
dyspozycji do uprawiania okreslonej dyscypliny sportowej. Te testy, jak rowniez testy do wykrycia choréb monogenicznych
i ciezkich schorzen genetycznych, sg coraz czesciej sprzedawane konsumentowi bezposrednio (ang. direct to consumer,
DTC) przez prywatne firmy. Wykonywanie testow DTC, poza tradycyjnym systemem opieki zdrowotnej budzi wiele obaw,
zwtaszcza w Polsce, poniewaz nie ma zadnych regulacji prawnych, ktére umozliwiatby kontrole jakosci testow oraz stoso-
wanych procedur, w ktérych powinny by¢ podane zasady etyczne obowigzujgce przy tego typu badaniach. W Polsce nie
zostata wprowadzona w zycie nawet Europejska Konwencja Bioetyczna, poniewaz nie jest ratyfikowana. W listopadzie
2012 roku Zespot do Spraw Molekularnych Badan Genetycznych i Biobankowania, przedstawit raport z zatozeniami do
projektu ustawy o testach genetycznych wykonywanych dla celéw zdrowotnych. Niestety, prace legislacyjne nad przepi-
sami regulujgcymi wykonywanie testow genetycznych nie zostaty rozpoczete, dlatego w czerwcu 2014r. o ich niezwtoczne
podjecie zaapelowat do premiera rzadu Rzecznik Praw Obywatelskich, bowiem w jego ocenie ,tego rodzaju zaniedbanie
ze strony organdw posiadajgcych prawo inicjatywy ustawodawczej nie powinno mie¢ miejsca”. W przypadku testéw DTC
dla sportowcéw wiasciwym podejsciem jest kierowanie sie zaleceniami przedstawionymi w stanowisku Brytyjskiego Sto-
warzyszenia Sportu i Nauk o Wysitku.

Stowa kluczowe: testowanie genetyczne, testy sprzedawane bezposrednio konsumentowi, etyka, dokumenty prawne

Abstract

Over the past several years have increased the number of genetic tests to diagnose or predict common diseases. Genetic
tests are also offered for conditions no health importance, e.g. genetic testing to predict future sport performance. These tests
as well as tests for the detection of monogenic diseases and severe genetic disorders are increasingly being sold directly
to the consumer (eng. direct to consumer, DTC) by commercial companies. DTC genetic testing, currently introducing into
the market outside of healthcare system. This leads to concerns, especially in Poland, because there are no legal acts and
recommendations regarding genetic testing. In Poland, the Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of
the Human Being with regard to the Application of Biology and Medicine is no entry into force, because it is not ratified. In
December 2012 the Commission of Molecular Genetic Research and Biobanks presented a report on assumptions of the
draft law on genetic testing performed for health purposes. Unfortunately, the legislative process on the rules governing the
exercise of genetic tests has not started. Therefore in June 2014 the Ombudsman urgently appealed to the Prime Minister,
because in his opinion, ,this kind of negligence of the authorities with rights of legislative initiative should not have happe-
ned”. The right approach, in the case of DTC tests for athletes, is the British Association of Sport and Exercise Sciences
(BASES) Expert Statement on Genetic Research and Testing in Sport and Exercise Science.
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Wprowadzenie

W ciagu ostatnich kilku lat koszt sekwencjonowa-
nia zmalal tak, ze obecnie mozliwe jest wykonanie
petnej sekwencji DNA czlowieka w cenie ponizej
tysigca dolaréw i w ciggu jednego dnia, a wszystko
to za sprawg firmy Illumina, zajmujacej si¢ opra-
cowywaniem maszyn do sekwencjonowania DNA.

Oferowana przez Illuming nowa maszyna sekwen-
cjonujaca DNA o nazwie HiSeq X Ten, skladajaca sie
z 10 sekwencerow o ultra-wysokiej wydajnosci, po-
zwala na sekwencjonowanie ponad 18 000 genoméw
rocznie [1]. Zkolei postep w badaniach genetycznych
spowodowal, ze wzrosta liczba testow genetycznych,
pozwalajacych diagnozowac lub przewidywac wysta-
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pienie powszechnych choréb. Oferowane sg réwniez
testy genetyczne nie zwigzane ze zdrowiem np. testy
majace stuzy¢ okresleniu predyspozycji do uprawia-
nia okreslonej dyscypliny sportowej. Te testy, jak
réwniez testy do wykrycia choréb monogenicznych
i ciezkich schorzen genetycznych, sa coraz czesciej
sprzedawane konsumentowi bezposrednio (ang.
direct to consumer, DTC). Testy DTC wprowadzily
na rynek firmy prywatne i s3 one wykonywane poza
tradycyjnym systemem opieki zdrowotnej. Ewentu-
alne zagrozenia wynikajace z praktyki wykonywania
takich testow na zlecenie klienta budzg zaintereso-
wanie najwyzszych autorytetéw naukowych, dlatego
w sprawie rynku prywatnych uslug genetycznych
stanowisko zajelo m.in. Europejskie Towarzystwo
Genetyki Czlowieka (ang. The European Society of
Human Genetics) [2] i Komitet Bioetyki przy Pre-
zydium PAN [3].

Dokumenty miedzynarodowe okreslajace zasady
prowadzenia badan genetycznych

Wryniki testow genetycznych dostarczajac in-
formacji o naszych genach, ktére s3 podstawowa
jednostka fizyczng i funkcjonalng dziedzicznosci,
powoduja, ze z ich poznanie ma znaczenie nie tylko
dla badanej osoby, ale takze jej potomstwa i kolejnych
pokolen, co moze powodowac nie tylko konsekwen-
cje medyczne, ale rowniez rodzinne i spoteczne. Jak
wazne s3 dla nas geny i pozostale instrukcje dotyczace
ich funkcjonowania zapisane w DNA 23 par chro-
mosomow, znajdujacych si¢ w jadrze oraz 4-10 cza-
steczkach kolistego DNA o dlugosci 16569 par zasad
w mitochondriach [4], czyli po prostu nasz genom,
zapisane jest w artykule pierwszym Powszechnej
Deklaracji o Genomie Ludzkim i Prawach Cztowieka:
»Genom ludzki jest podstawa zasadniczej jednosci
wszystkich czlonkéw rodziny ludzkiej i uznania ich
wrodzonej godnosci i réznorodnosci. W sposéb
symboliczny stanowi dziedzictwo ludzkosci”. Dekla-
racja ta zostala przyjeta przez Organizacje Narodow
Zjednoczonych do Spraw Oswiaty, Nauki i Kultury
(UNESCO) 11 listopada 1997 roku i byla wyrazem
uznania, ,ze badania nad genomem ludzkim i wy-
nikajace z nich zastosowania stwarzajg ogromne
perspektywy dla polepszenia stanu zdrowia jednostek
i ludzkosci jako takiej, podkreslajac jednoczesnie, ze
takie badania powinny w pelni szanowac ludzka god-
no$¢, wolno$¢ i prawa czlowieka, a takze respektowad
zakaz wszelkiej dyskryminacji opartej na cechach
genetycznych”. Przyjeta wraz z Deklaracja rezolucja
Konferencji Generalnej UNESCO ,zobowigzuje
Panstwa czlonkowskie do podjecia odpowiednich
krokéw obejmujacych, w razie potrzeby, wprowadze-
nie zapisow ustawy lub przepiséw w celu szerzenia
zasad przedstawionych w niniejszej Deklaracji i ich
wprowadzanie w zycie” [5].

Powszechna Deklaracja o Genomie Ludzkim i Pra-
wach Cztowieka byla pierwszym migdzynarodowym
dokumentem, w ktérym ogtoszono zasady etyczne
obowigzujgce przy wykonywaniu badan genetycz-
nych. Odnotowujac duze poparcie dla w/w Deklaracji
ze strony spolteczno$ci miedzynarodowej, a takze jej
wplyw na przepisy prawne, regulacje, normy i stan-
dardy oraz etyczne kodeksy postgpowania i wytyczne
w panstwach czlonkowskich, Konferencja Generalna
UNESCO proklamowata bardziej szczegétowe zasady
przeprowadzania badan genetycznych w przyjetej
w 2003 roku Miedzynarodowej Deklaracji w Sprawie
Danych Genetycznych Czlowieka. W artykutach 8-22
opisane zostaly zasady zbierania, przetwarzania, wy-
korzystywania i gromadzenia danych genetycznych
i prébek biologicznych [6].

Réwniez Rada Europy (RE), migdzynarodowa
organizacja rzadowa, ktora skupia prawie wszyst-
kie panstwa Europy oraz kilka panstw spoza tego
kontynentu, zajela stanowisko w sprawie testow ge-
netycznych. W podpisanej w Oviedo, w 1997 roku,
Konwencji o Ochronie Praw Czlowieka i Godno-
$ci Istoty Ludzkiej w Odniesieniu do Zastosowan
Biologii i Medycyny (powszechnie okreslanej jako
Europejska Konwencja Bioetyczna), proklamowana
zostala zasada, Ze ,,testy prognozujace choroby gene-
tyczne albo testy, ktore moga stuzy¢ do identyfikacji
nosiciela genu odpowiedzialnego za chorobe, oraz
testy, ktore moga wykry¢ genetyczne predyspozycje
lub podatnos¢ na zachorowanie, moga by¢ przepro-
wadzone wylacznie dla celéw zdrowotnych albo dla
badan naukowych zwigzanych z celami zdrowotnymi,
oraz podlegaja odpowiedniemu poradnictwu gene-
tycznemu [7]. Sygnatariuszami tej konwencji byty
panstwa czlonkowskie Rady Europy, inne Panstwa
i Wspolnota Europejska. Do chwili obecnej konwen-
cja zostala ratyfikowana przez 29 panstw, sposrod 47
cztonkéw Rady Europy (stan na 13/02/2015r.) [8].
Polska konwencje te podpisata 7 maja 1999 r., z je-
dynym woéwczas istniejacym protokolem dotyczacym
zakazu klonowania istot ludzkich, ale nie zostata ona
ratyfikowana przez Prezydenta RP. Zaniepokojony
tym Komitet Bioetyki przy Prezydium PAN, w marcu
2012 roku wzywat polski rzad, parlament oraz Prezy-
denta Rzeczpospolitej Polskiej do przeprowadzenia
publicznej debaty nad dokumentami ratyfikacyjnymi
i do mozliwie szybkiej ratyfikacji tej konwencji [9],
niestety bezskutecznie.

Rada Europy zlecila tez opracowanie powszech-
nie zrozumialej i dostepnej dla wszystkich broszury
pt. »Testy genetyczne dla celéw zdrowotnych”, ktéra
w wersji elektronicznej jest rowniez w jezyku pol-
skim. Jak piszq jej autorzy ,,Ten informator ma za za-
danie dostarczy¢ obiektywnych informacji o testach
genetycznych, uwzgledniajac ich nature oraz powo-
dowane przez nie skutki. Przedstawia rézne rodzaje
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dostepnych testow genetycznych, ich zastosowanie
w praktyce medycznej oraz ich zakres i ograniczenia
informacji, jakie mozna z nich uzyska¢” [10].

Prace w Polsce nad ustawg o testach genetycznych
wykonywanych dla celéw zdrowotnych

Podpisanie aktu prawnego, jakim jest Europej-
ska Konwencja Bioetyczna, zobowigzuje Polske do
wprowadzenia przepisow, ktore beda w naszym kraju
regulowaly wszelkie aspekty zastosowan biologii
i medycyny, w tym réwniez testoéw genetycznych.
Niestety dopiero w czerwcu 2011 roku Minister
Nauki i Szkolnictwa Wyzszego [11] powolal Zespot
do Spraw Molekularnych Badan Genetycznych i Bio-
bankowania, ktéry zostal m.in. zobowigzany do opra-
cowania standardow dotyczacych przeprowadzania
testow genetycznych. W listopadzie 2012 roku Zespo6t
przedstawil ,,Raport z zalozeniami do projektu usta-
wy o testach genetycznych wykonywanych dla celéw
zdrowotnych” [12], ktéry zgodnie z zarzadzeniem
MNIiSW, zostal przedlozony ministrowi wlasciwemu
do spraw nauki.

Niestety, prace nad ustawa regulujaca zasady
wykonywania badan/testéw genetycznych dla celéw
zdrowotnych w Polsce przebiegaja bardzo powoli,
mimo, ze Komitet Bioetyki przy Prezydium PAN juz
w marcu 2013 ,wzywal odpowiednie wtadze publicz-
ne do podjecia szybkich i zdecydowanych dziatan
w celu normatywnego uregulowania spraw dotyczg-
cych statusu i dostepu do informacji genetycznej”.
Zdaniem Komitetu Bioetyki ,,Duze zainteresowanie
spoteczne dostepem do wykonywanych na zlecenie
klienta testow genetycznych oraz brak w Polsce re-
gulacji prawnych w tym zakresie uniemozliwia jaka-
kolwiek kontrole jakosci i rzetelno$ci wykonywanych
badan oraz stosowanych procedur, co - ze wzgledu
na wage i szczegdlny charakter informacji gene-
tycznej — moze spowodowac negatywne spotecznie
i zdrowotnie skutki, jak na przyklad nierealistyczne
oczekiwania, niezrozumienie wynikéw badan, czy
rezygnacje z dalszych badan profilaktycznych”(3].

Opieszalos¢ w pracach nad ustawg o testach ge-
netycznych wzbudzifa tez niepokdj Rzecznika Praw
Obywatelskich (RPO), ktéry w pismie do premiera
rzadu z 25 czerwca 2014 roku, zaapelowat o ,nie-
zwloczne podjecie prac legislacyjnych nad podsta-
wowymi przepisami regulujacymi testy genetyczne”.
W ocenie Rzecznika Praw Obywatelskich tego
rodzaju zaniedbanie ze strony organéw posiadaja-
cych prawo inicjatywy ustawodawczej nie powinno
mie¢ miejsca. RPO wskazal rzadowi raport opraco-
wany przez Zespot do Spraw Molekularnych Badan
Genetycznych i Biobankowania jako ,doskonala
podstawe do dyskusji na temat ogélnej regulacji tej
ustawy” [13].

Stanowisko Komitetu Bioetyki przy Prezydium PAN
w sprawie testow zdrowotnych, wykonywanych na
zlecenie klienta

Testy sprzedawane bezposrednio konsumentowi
(DTC) wprowadzone na rynek przez firmy prywatne
s3 wykonywane poza tradycyjnym systemem opieki
zdrowotnej. Komitet Bioetyki przy Prezydium PAN
uwaza, iz nie nalezy zabrania¢ wykonywanych na za-
mowienie klienta zdrowotnych testow genetycznych
(DCT). Testy te jednak, zdaniem Komitetu, powinny
by¢ dostepne jedynie pod warunkiem wprowadzenia
odpowiednich regulacji prawnych dotyczacych obo-
wigzku:

a) akredytacji jednostek prowadzacych taka dziatal-
nos¢;

b) zapewnienia profesjonalnego poradnictwa gene-
tycznego przed i po odebraniu wynikoéw, a takze
w okresie pozniejszym;

c) zapewnienie warunkéw zachowania poufnosci
danych i wynikéw badan oraz ochrony materialu
biologicznego;

d) stalego monitorowania i kontrolowania stosowa-
nych procedur.

Etyczng podstawg do zalegalizowania zdrowotnych
testow DTC jest wedtug Komitetu Etyki prawo pa-
cjenta do poznania wszelkich dostepnych informacji
na temat stanu swojego zdrowia, zdrowia swoich
przysztych lub obecnych dzieci oraz prawo do wyboru
odpowiedniej formy profilaktyki, leczenia, rehabilitacji
na podstawie $wiadomie wyrazonej zgody [3].

Zasady przeprowadzania testow genetycznych na
potrzeby sportu

W raporcie Zespotu do Spraw Molekularnych
Badan Genetycznych i Biobankowania zostalty
przedstawione jedynie zasady przeprowadzania
testow wykonywanych dla celéw zdrowotnych.
Ograniczenie si¢ tylko do problematyki testow zdro-
wotnych, z pominieciem badan genetycznych dla
celéw badawczych i postepowania karnego wynika,
jak pisza autorzy, ,,z przyjetej przez Zespot optyki
dotyczacej pilnosci opracowania regulacji prawnych
obejmujacych poszczegdlne zastosowania badan ge-
netycznych. Z uwagi na znaczenie rzeczonych badan
dla praktyki medycznej, przektadajacej si¢ na dobro
pacjentow, a zarazem niebezpieczenstw zwigzanych
z dowolnoscig ich przeprowadzania i przetwarzania
uzyskanych w ich wyniku danych genetycznych,
Zespot postanowil w pierwszym rzedzie na nich
skoncentrowa¢ swoja uwage”[12]. Niestety testy
genetyczne oferowane dla sportu, np. do okreslenia
predyspozycji do uprawiania okreslonej dyscypliny
sportowej czy podatnosci na urazy, nie s3 nawet
w w/w raporcie wymieniane, chociaz ,cztonkowie
Zespolu sa swiadomi wagi i koniecznosci regulacji
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badan genetycznych prowadzonych dla celéw innych

anizeli zdrowotne” [12].

Akty prawne regulujace wykonywanie testow
DTC dla sportowcéw nie zostaly wprowadzone
w zadnym kraju [14]. W tej sytuacji niezwykle wazne
jest stanowisko ekspertow Brytyjskiego Stowarzy-
szenia Sportu i Nauk o Wysitku (British Association
of Sport and Exercise Sciences, BASES) zawarte
w opracowaniu ,,The BASES Expert Statement on
Genetic Research and Testing in Sport and Exercise
Science”(cytowanie tego opracowania zobowigzuje
do zamieszczenia nastepujgcej informacji: “First
published in The Sport and Exercise Scientist, Issue
31, Spring 2012. Published by the British Association
of Sport and Exercise Sciences — www.bases.org.uk”)
[15], ktore, bedac swego rodzaju kodeksem, reguluje
w Wielkiej Brytanii zasady przeprowadzaniu testow
genetycznych u sportowcéw. Zawiera ono m.in. takie
zalecenia:

1. Testy genetyczne u sportowcow i u oséb aktywnych
tizycznie powinny by¢ prowadzone tylko u tych,
ktorzy osiagneli dojrzatos¢ (poza testami na oce-
ne ryzyka udzialu w sportach kwalifikowanych)
i w pelni rozumiejg istotne zagadnienia z tym
zZwiazane.

2. Powinna by¢ zapewniona poufnos¢ testow gene-
tycznych.

3. Badania przesiewowe oceniajace ryzyko uczestnic-
twa w sportach kwalifikowanych nie powinny by¢
obowigzkowe.

4. Zalecane jest utworzenie powszechnie dostepnego
doradztwa genetycznego.

5. Testy genetyczne powinny by¢ wykorzystywane
w walce z dopingiem w sporcie jako testy na doping
genowy, a w watpliwych przypadkach wskaza¢, czy
za pozytywny wynik testu antydopingowego lub
nietypowe dane biochemiczne odpowiedzialna jest
genetyczna mutacja.

Ponadto zdaniem autoréw tego opracowania spor-
towcy i naukowcy zajmujacy sie wysitkiem fizycznym
powinni:

« zachowa¢ $§wiadomos¢ potencjalnych niepozada-
nych skutkéw posiadania informacji genetyczne;j
i potencjalnego naduzycia wynikéw badan ge-
netycznych dla uzasadnienia dyskryminujacych
pogladow lub praktyk

« angazowac si¢ merytorycznie w debatach publicz-
nych w celu zminimalizowania tego ryzyka
Nalezy dopowiedzie¢, uzupelniajac zalecenia

BASES, ze wyniki testow genetycznych do okreslenia

predyspozycji do uprawiania okreslonej dyscypliny

sportowej czy podatnos$ci na urazy, tak jak w przy-
padku testow zdrowotnych, powinni interpretowac
genetycy, biolodzy molekularni i lekarze specjalizujacy
sie w genetyce medycznej, czyli osoby posiadajace
kwalifikacje do $§wiadczenia poradnictwa genetycz-

nego. Ponadto, powinny to by¢ osoby bezstronne,
ktdre nie s3 zainteresowane zyskiem ze sprzedazy jak
najwigkszej ilo$ci testow genetycznych. Nie powinien
mie¢ miejsca tzw. konflikt intereséw, a moze on za-
istnie¢, gdy kto$ wykonuje (sprzedaje) i interpretuje
wyniki takich testow. Tak moglo by¢, gdy testy DNA
dla angielskiego Klubu z Premier League (w celu
znalezienia uzdolnionych pilkarzy i ustrzezenia sie
przed zatrudnieniem zawodnikéw podatnych na
kontuzje) przeprowadzal Marios Kambouris, jak pi-
sano w prasie, profesor genetyki z Uniwersytetu Yale.
(http://www.dailymail.co.uk/news/article-2049783/
Scientist-claims-football-club-DNA-tested-players-
injury-prone.html). Nikt jednak réwnocze$nie nie
podat informacji, ze Prof. Marios Kambouris pracujacy
w Department of Genetics of Yale University School of
Medicine jest rowniez dyrektorem naukowym ds. me-
dycyny i genetyki molekularnej w szwajcarskiej firmy
Gonidio LTD Swiss Nutraceuticals GmbH, w ktorej
te testy zostaly przeprowadzone. http://www.gonidio.
com/aboutus.php).

Czy powinna by¢ oceniana warto$¢ prognostyczna
testow genetycznych wykonywanych dla sportu?
Komitet Bioetyki przy Prezydium PAN podat,
jako wazng zasade etyczng przy wykonywaniu te-
stow genetycznych dla celéw zdrowotnych ,zasade
niekrzywdzenia” czyli ,,oferowania pacjentom testow
genetycznych, ktore opieraja sie na rzetelnych podsta-
wach naukowych i medycznych (czulos¢, przydatnosé
kliniczna) i przyniosa wiecej pozytku niz szkody” [3].
Obecnie na polskim rynku jest dostepnych kilka
testow genetycznych oferowanych, jako badania
stuzace okresleniu predyspozycji do osiagniec¢ spor-
towych. Z informacji dostepnych w Internecie wyni-
ka, Zze w tym celu proponuje si¢ oznaczanie réznych
polimorfizméw/mutacji 6 genéw: ACE, ACTNS3,
EPOR, HIF-1a, PPARwa, PGC-1a, jednego lub kilku
razem. Dzieje si¢ tak mimo, Ze w wyniku dotychcza-
sowych badan nie udalo si¢ jednoznacznie wskaza¢
zadnego wariantu genu/polimorfizmu genu, ktéry
moglby by¢ jednoznacznie zwigzany z wybitnymi
zdolnos$ciami wysitkowymi/wynikiem sportowym.
Tak jest nawet w przypadku polimorfizmu R577X
genu ACTN3 (rs1815739), ktéry w 2004 roku, jako
test o nazwie ACTN3 Sports Performance Test™ do
oceny zdolnosci sportowych, wprowadzita na rynek
firma australijska firma Genetic Technologies Ltd
[16]. W jednym z ostatnich badan przeprowadzonych
z udziatem duzej kohorty, 526 plywakow z populacji
kaukaskiej i wschodnioazjatyckiej, wérdd ktérych byli
m.in. rekordzisci $wiata, mistrzowie $wiata i olimpij-
czycy na wszystkich dystansach, od 50 m do 25 km
wynika, ze polimorfizm R577X genu ACTN3 nie jest
istotnie zwigzany ze statusem sportowym najlepszych
plywakéw na krotkim, srednim i diugim dystansie,
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zaréwno pochodzenia kaukaskiego jak i wschodnio-
azjatyckiego [17].

Moze sie¢ wydawac, ze genetyczne testy sportowe
moga co najwyzej nie przynies¢ pozytku. Jednak nie
wiadomo, jak zareaguje klient, ktory jest nosicielem
polimorfizmu D genu ACE i dowie si¢ z Internetu,
ze polimorfizm ten moze réwniez odgrywac role
w patogenezie nadci$nienia [18]. Takze polimorfizm
Gly482Ser PGC-1a jest czgsciej kojarzony z wysokim
ci$nieniem krwi [19], ryzykiem zachorowania na cu-
krzyce typu 2 [20], czy kardiomiopatig przerostowa
[21] niz niezwyktymi zdolno$ciami sportowymi.

Powstaje zatem pytanie, czy powinny by¢ ofero-
wane testy DTC stuzace okresleniu predyspozycji do
osiggniec¢ sportowych ktérych wartos¢ predykcyjna
jest watpliwa lub niejednoznaczna? W sprawie te-
stow DTC, diagnostycznych badz prognostycznych,
wykonywanych dla celéw zdrowotnych, stanowisko
Europejskiego Towarzystwa Genetyki Czlowieka jest
jednoznaczne: ,warto$¢ predykcyjna takich testow
musi by¢ wystarczajaca, aby spelni¢ standardy dla
zastosowania klinicznego. Kliniczna przydatnos¢
testu klinicznego powinna by¢ podstawowym kryte-
rium decydujacym, aby oferowac taki test osobie lub
grupie osob”.

Stanowisko w sprawie wszystkich testow gene-
tycznych wykonywanych w celach poza medycznych,
réwniez dla sportu, powinno by¢ takie, ze test musi
mie¢ okreslong wartos$¢ predykeyjng. Stosowanie tylko
»zasady niekrzywdzenia” moze prowadzi¢ do naduzyg,
ze strony prywatnych firm. Takie obawy moze rodzi¢
»agresywna reklama prywatnych klinik i laboratoriow,
wspomagana przez nierzetelne artykuly publicystycz-
ne na ten temat’, o jakiej pisal Komitet Bioetyki przy
Prezydium PAN w swoim stanowisku w sprawie rynku
prywatnych ustug genetycznych [3].

Podsumowanie

W Polsce brak jest ustawy, ktora regulowalby
wykonywanie jakichkolwiek testéw genetycznych,
nawet dla celéw zdrowotnych. Nie zostala nawet
wprowadzona w zycie Konwencja o Ochronie Praw
Czlowieka i Godnosci Istoty Ludzkiej w Odniesieniu
do Zastosowan Biologii i Medycyny, okreslana jako
Europejska Konwencja Bioetyczna, poniewaz nie ra-
tyfikowal jej Prezydent Rzeczpospolitej Polskiej. I nic
nie zmieniajg apele Komitetu Bioetyki przy Prezydium
PAN ani Rzecznika Praw Obywatelskich do polskiego
rzadu, parlamentu oraz Prezydenta RP. Rzecznik Praw
Obywatelskich w piémie do premiera w sprawie braku
prawnych regulacji dotyczacych wykonywania testow
genetycznych przestrzega przed tym, ,,ze Polska moze
stac sie terenem swoistych wolnych ,,Jow6w genetycz-
nych” ze strony pozbawionych skruputéw podmiotéw
dziatajacych na rynku migdzynarodowym, wytudza-
jacych te najbardziej intymng kategori¢ danych”[13].

W tej sytuacji byloby wlasciwym podejsciem, aby
przy przeprowadzaniu testow genetycznych u spor-
towcow kierowac sie zaleceniami przedstawionymi
w stanowisku Brytyjskiego Stowarzyszenia Sportu
i Nauk o Wysitku.
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