STANOWISKO
Komitetu Genetyki Czlowieka i Patologii Molekularnej PAN z dnia 26 lipca 2021 roku
w sprawie testow genetycznych i badan genomowych zlecanych za granica.

Komitet zwraca uwage na niepokojace doniesienia o naduzyciach danych genomowych przez
dalekowschodnie firmy biotechnologiczne, wykonujace komercyjne testy genetyczne wprost dla
odbiorcy (DTC) oraz badania genomowe (sekwencjonowanie, NGS). Firmy te moga sobie
pozwoli¢ na oferowanie niskich cen ustug dzigki otrzymywanym dotacjom rzagdowym. Materiat
biologiczny i dane genetyczne pozyskiwane sg w kilkudziesieciu krajach swiata, w tym rowniez
w Polsce.

Powazne watpliwo$ci budzi brak przestrzegania przez te firmy zasad etyki badan genetycznych.
Wiadomo, ze podmioty te przechowujg i re-analizuja materiat biologiczny oraz dane genetyczne
w zakresie daleko wykraczajagcym poza cele oryginalnie zleconej procedury, bez wiedzy i zgody
zleceniodawcow. W wielu przypadkach dane genetyczne oraz osobowe przechowywane sg
wprost na rzagdowych serwerach.

Zebranie bardzo liczebnej i zroznicowanej bazy danych genoméw czlowieka, czesto wraz z
danymi fenotypowymi, daje mozliwo$¢ zdominowania rynku farmaceutykow, laboratoryjnej
diagnostyki medycznej, a nawet broni biologicznej. Spowodowato to oficjalne uznanie takich
dziatan przez kontrwywiad USA za zagrozenie dla bezpieczenstwa narodowego i
ekonomicznego. Zagrozenie to dotyczy, cho¢ w roznym stopniu, wielu krajow $wiata, w tym
takze Polski. Wedtug przyblizonej oceny obecnie w dalekowschodnich laboratoriach moze
znajdowac si¢ ok. 100 000 kompletnych polskich genoméw. Nad zawartymi w nich wrazliwymi
danymi osobowymi nie ma zadnej kontroli.

Komitet zaleca polskim instytucjom naukowym, wykonujacym sekwencjonowanie materiatu
genetycznego za granica, zrezygnowanie z ustug dalekowschodnich firm biotechnologicznych,
a w kazdym razie zachowanie maksymalnej ostroznosci w tym wzgledzie. Dotyczy to takze
innych form wspotpracy z partnerami dalekowschodnimi w dziedzinie genetyki i
biotechnologii. Polski rynek NGS jest w pelni zabezpieczony technicznie i jest w stanie
zaspokoi¢ krajowe potrzeby w tym zakresie. Takze osoby indywidualnie wysytajace materiat
biologiczny do badania przez firmy dalekowschodnie muszg zdawa¢ sobie sprawe z zagrozen
prywatnosci i poufnosci ich danych genetycznych oraz braku kontroli nad faktycznym uzyciem
wystanego materiatu biologicznego.

Jednocze$nie Komitet ponownie zwraca uwage na konieczno$¢ wprowadzenia stosownych
regulacji prawnych, ktore zapewnig bezpieczenstwo funkcjonowania rynku diagnostyki
genetycznej.
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