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INFORMACYJNY ASPEKT TESTOW GENETYCZNYCH
- PRZEGLAD ZAGADNIEN!

- Olga Dryla -

Abstrakt. Regularny wzrost ilosci oferowanych testéw genetycznych sprawia, iz dyskusja dotyczg-
ca etycznych aspektéw ich przeprowadzania staje si¢ coraz bardziej ozywiona i wielowatkowa.
Prezentowany tekst stanowi przeglad wybranych zagadnieni dotyczacych charakterystyki, ochro-
ny oraz jakosci informacji pozyskiwanych dzieki przeprowadzaniu testéw genetycznych.
Omoéwione zostaly najistotniejsze punkty sporéw dotyczacych mozliwosci uzasadnienia tzw. gene-
tycznego ekscepcjonalizmu oraz sposobéw doprecyzowania zakresu zasady poufnoéci chronigcej
prywatnosé¢ informacyjna podmiotu. Koricowa partia tekstu zostala poswiecona prezentacji dysku-
sji nad znaczeniem, jakie przy podejmowaniu decyzji o wprowadzaniu kolejnych testéw do uzytku
klinicznego powinny odgrywac¢ mozliwosci praktycznego wykorzystania uzyskanych dzieki nim
informacji.

Stowa kluczowe: testy genetyczne, genetyczny ekscepcjonalizm, prywatnosé¢, poufnosé, kliniczna

uzytecznosé, M. Kroese, G.T. Laurie, G.J. Annas, L.H. Glanz, P.A. Roche.

Regularny wzrost liczby oferowanych testéw genetycznych sprawia, iz
dyskusja dotyczaca etycznych aspektoéw ich przeprowadzania staje si¢ coraz bar-
dziej ozywiona i wielowatkowa. Systematyczny i rzetelny przeglad wszystkich
poruszanych w niej probleméw zdecydowanie wykroczylby - pod wzgledem ob-
jetosci i struktury - poza formalne ramy artykulu; niezbedna wiec byla selekcja.
Ponizszy przeglad nie obejmuje grupy zagadnient zwigzanych z wykorzystaniem
probek tkanek, na ktérych wykonywane sa testy (biobanki, wtérne wykorzystanie,
prawo wlasnosci, patentowanie sekwencji DNA); pominieta zostala rowniez pro-
blematyka konsultacji genetycznych, a takze zwigzane z nig dyskusje dotyczace
celow, jakim moga stuzy¢ testy (posiadanie potomstwa o cechach pozadanych,
unikniecie posiadania potomstwa o cechach niepozadanych), oraz dopuszczalno-

§ci wprowadzenia prawnego obowiazku poddawania sie¢ wybranym testom.

1 Artykut powstal w ramach finansowanego przez Narodowe Centrum Nauki projektu ,Sprawie-
dliwosé¢ w opiece zdrowotnej” (konkurs Maestro 4).
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Prezentowany tekst stanowi - na co wskazuje tytul - przeglad omawianych
w literaturze przedmiotu zagadnient dotyczacych informacji uzyskiwanych dzieki
przeprowadzaniu testéw; najkrécej rzecz ujmujac interesowac mnie beda kwestie
zwigzane z charakterystyka, ochrong oraz jakoscia pozyskanych w ten sposéb
informacji. Po czesci wstepnej, prezentujacej formalng klasyfikacje testow gene-
tycznych, zostal zreferowany spér dotyczacy fundamentalnej kwestii, jaka jest
specyfika informacji pochodzacych z testéw i mozliwoé¢/koniecznosé¢ przyznania
im wyréznionego statusu na tle pozostalych danych medycznych. Niezaleznie od
sposobu rozstrzygniecia tej watpliwosci, jest rzecza oczywista, ze informacje te
naleza do kategorii danych wrazliwych, a ich nieostrozne i nieuzasadnione roz-
powszechnianie moze spowodowac ogromne szkody w zyciu osoby, ktérej doty-
czg. Dlatego kolejna czes¢ artykulu zostala poswiecona ochronie prywatnosci os6b
testowanych, ze szczegélnym uwzglednieniem debaty dotyczacej mozliwego kon-
fliktu pomiedzy obowigzkiem ochrony prywatnosci a obowigzkiem nieszkodzenia
oraz dopuszczalnoéci poddawania os6b nieletnich testom predyspozycyjnym
i prognozujacym. Wyboér tego ostatniego zagadnienia moze budzi¢ watpliwosci -
w kontekscie zakreslonego powyzej zakresu tematycznego tekstu - jest on jednak
uzasadniony ze wzgledu na znaczaca role, jaka w zwigzanej z nim dyskusji od-
grywa argument z ochrony prywatnosci nieletnich. Wreszcie ostatnim ujetym
w przegladzie zagadnieniem jest problem mozliwosci praktycznego wykorzysta-
nia informacji pochodzacych z testéw, ktéra zdaniem wiekszosci autoréw powin-
na mie¢ decydujace znaczenie dla wprowadzania kolejnych testow do uzytku kli-

nicznego.

Klasyfikacja testow

Kazdy przeglad zagadnieri nalezy rozpocza¢ od zdefiniowania przedmiotu,
ktorego dotycza. W literaturze pojawiaja sie rozmaite definicje testow genetycz-
nych; w swoim tekscie postuze sie charakterystyka, zgodnie z ktéra sa to testy ma-
jace za zadanie (1) wykry¢ konkretny wariant genetyczny (2) odpowiedzialny za
konkretng chorobe wystepujaca (3) w konkretnej populacji lub u konkretnej jed-
nostki i sa przeprowadzane (4) w konkretnym celu?. Aby doprecyzowaé ostatni
punkt charakterystyki nalezy przeprowadzi¢ typologie testow genetycznych ze
wzgledu na ich cel; najczesciej wymienia sie nastepujace grupy:

- testy diagnostyczne majace potwierdzi¢ albo wykluczy¢ znang lub zakla-
dang genetyczng anomalie u jednostek symptomatycznych,

2 Sanderson et al. [2005]; Kroese et al. [2007].

30



Olga Dryla -~ Informacyjny aspekt testow genetycznych — przeglad zagadnien

- testy prognozujace (presymptomatyczne) okreslajace prawdopodobieni-
stwo, z jakim u jednostki asymptomatycznej, podejrzewanej o wrodzong anoma-
lie, rozwing sie objawy kliniczne,

- testy na podatnos¢ (predyspozycyjne) okreélajace ryzyko lub prawdopo-
dobieristwo, z jakim jednostka z anomalig genetyczna podnoszaca ryzyko zacho-
rowania rozwinie konkretng chorobe,

- testy na nosicielstwo identyfikujace zdrowych nosicieli recesywnych

anomalii genetycznych3.

Obok powyzszych kategorii wymienia sie takze populacyjne badania prze-
siewowe; jest to naturalnie niezwykle istotna kategoria testow, niemniej nalezy
ona do innego poziomu klasyfikacji. Kazdy z wymienionych powyzej czterech
typow testow moze zosta¢ wykonany w ramach rekomendacji medycznych doty-
czacych indywidualnego pacjenta lub w ramach zleconego odgérnie programu
przesiewowego. Uzywajac okreslent ,testy diagnostyczne”, ,testy prognozujace”,
~testy predyspozycyjne”, ,testy na nosicielstwo” bede im nadawaé wskazane po-

WYyzej znaczenie.

Status informacji genetycznych

Jak zaznaczylam na wstepie, fundamentalne znaczenie dla problematyki
dotyczacej informacji genetycznych ma pytanie, czy informacje te wyrézniaja sie
na tle innych danych medycznych, a jeéli tak, to czy réznica jest na tyle istotna, by
przyzna¢ im jaki$ wyrézniony status*. Taki wyrézniony status zapewne wyma-
galby objecia ich takimi regulacjami dotyczacymi ich pozyskiwania i rozpo-
wszechniania, ktére znaczgco réznilyby sie od zasad regulujacych pozyskiwanie
i rozpowszechnianie innych danych medycznych. Poglad stwierdzajacy unikalny
charakter informacji genetycznych jest nazywany genetycznym ekscepcjonali-
zmem; ponizej zostang przedstawione argumenty przytaczane na jego poparcie,
nastepnie za$ najistotniejsze uwagi krytyczne.

Prébujac uporzadkowac racje, ktore miatyby przemawiac¢ za przyznaniem
wyréznionego statusu informacjom genetycznym, mozna rozpoczaé¢ od racji
dotyczacych specyficznego charakteru ich ,nosnika”: po pierwsze testy mozna
przeprowadzi¢ wykorzystujac dowolna tkanke pacjenta znajdujacego sie na do-
wolnym etapie zycia i w dowolnym stanie klinicznym5, po drugie ta sama tkanka

- o ile jest wladciwie przechowywana - moze by¢ poddawana wielu kolejnym te-

3 Kroese et al. [2004]; Bradley [2005].
4 Green, Botkin [2003].
5 Nyrhinen, Leino-Kilpi, Hietala [2004].
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stom. Zwraca si¢ uwage, ze wraz z przyrostem wiedzy o ludzkim genomie, wzra-
sta ilos¢ danych, ktére mozna uzyskac, poddajac te same probki tkanek kolejnym
testom®; innymi stowy, im wiecej wiadomo o wspétzaleznosciach pomiedzy po-
szczegblnymi genami, tym bardziej jest prawdopodobne, ze testy dostarcza in-
formacji, ktorych pacjent uzyskaé nie chcial” (a to, czy stala za tym rzeczywista
nieche¢, czy po prostu niewiedza, nie ma tu zadnego znaczenia).

Pierwsza grupa powodéw przemawiajacych za koniecznoscig wyréznienia
statusu informacji genetycznych na tle innych danych medycznych dotyczytaby
wiec ich formalnej charakterystyki, czyli tatwosci uzyskania (ocena nie dotyczy
naturalnie przeprowadzania testéw, ale dostepu do materiatu, na ktérym mozna
je przeprowadzic) oraz progresywnego charakteru (ten sam, tatwo dostepny ma-
terial, moze dostarczac coraz to nowych danych).

Kolejna grupa argumentéw wigze sie z materialng zawartoscig informacji
uzyskiwanych dzieki testom. Zwolennicy ekscepcjonalizmu genetycznego to wia-
$nie tym racjom przypisuja pierwszorzedne znaczenie; ich zdaniem o wyjatkowo-
sci informacji genetycznej $wiadczy przede wszystkim to, czego ona dotyczy;
a dotyczy po pierwsze nie tylko aktualnego stanu pacjenta, ale rowniez jego me-
dycznej przysziosci®, po drugie zas nie tylko samego pacjenta, ale réwniez os6b
z nim spokrewnionych. W nawigzaniu do pierwszego z wymienionych aspektéw
informacje genetyczna okresla sie mianem ,dziennika przysztosci” (future diary)®
czy tez ,genetycznego proroctwa” (genetic prophecy)'?: dane uzyskane dzigki te-
stom pozwalaja przewidzie¢ wiele aspektéw medycznej przysztosci podmiotu.
Testy prognozujace i predyspozycyjne dostarczaja informacji o stanie, w jakim
- z wigkszym lub mniejszym prawdopodobiefistwem - znajdzie sie aktualnie
asymptomatyczna jednostka. W tym miejscu warto zaznaczy¢, ze nawet w wy-
padku testéw, ktérych wartos¢ prognozujaca jest wysoka, moze chodzi¢ o gene-
tyczne cechy decydujace (wspotdecydujace) o rozwoju takich choréb, ktérym nie
tylko nie mozna przeciwdziala¢, ale nie mozna ich takze leczy¢, czy nawet lago-
dzi¢ ich przebiegu'l, co - zdaniem zwolennikéw ekscepcjonalizmu - wzmacnia
wyjatkowy status informacji genetycznej, ze wzgledu na jej etyczne, prawne i spo-

teczne nastepstwa (ELSI'?), ktére zostang oméwione w dalszej partii tekstu.

6 Annas, Glanz, Roche [1995].

7 Murray [1997]; Powers [2005].

8 Annas, Glanz, Roche [1995]; Murray [1997]; Everett [2003]; Powers [2005]; Poste [1999].
9 Por. np. Murray [1997]; Everett [2003].

10 Murray [1997].

11 Powers [2005].

12 Ethical, legal and social implications.
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Trzeba tez zaznaczyg¢, iz owo , genetyczne proroctwo” wcale nie musi doty-
czy¢ medycznej przyszlosci osoby testowanej (chodzi np. o wyniki testow identy-
fikujacych asymptomatycznych nosicieli genéw odpowiedzialnych za choroby
dziedziczone recesywnie), ale medycznej przyszlosci jej potencjalnego potomstwa.
Ta obserwacja pozwala na plynne przejscie do kolejnej z wymienionych cech in-
formacji genetycznych: nie mozna po prostu powiedzieé, ze testy dostarczajg
informacji o pacjencie; owszem, o pacjencie takze, ale oprécz tego o jego rodzicach,
rodzenistwie, potomstwiel3; niektérzy idq dalej i zwracaja uwage, ze nie chodzi tu
po prostu o pokrewienstwo ,rodzinne”, ale bardzo szeroko rozumiane pokre-
wienstwo genetyczne, ktore taczy nas np. z innymi przedstawicielami naszej gru-
py etnicznej# - kazdy test dostarcza kolejnych danych o calej tej grupie.

Wyrézniona wlasnie grupa powodéw swiadczacych - zdaniem zwolenni-
kéw ekscepcjonalizmu - o unikalnym charakterze informacji genetycznych wiaze
sie¢ zatem z ich materialng zawartoscig, czyli z tym, jakie dane moga zawierac.
A moga to by¢ dane dotyczace nie tylko aktualnego stanu pacjenta, ale takze pro-
gnoz wystapienia u niego choréb pézno ujawniajacych sie, tudziez jego podatno-
éci na popularne choroby wieloczynnikowe. Co wiecej, wszystkie te diagnozy
i prognozy dotycza nie tylko samego pacjenta, ale - w wiekszym lub mniejszym
stopniu - 0s6b z nim spokrewnionych.

Formalna i materialna specyfika informacji genetycznych determinuje ich
etyczne, prawne i spoteczne nastepstwa (ELSI). Zdaniem czeéci autorow!®> niewta-
sciwie wykorzystana lub nie doé¢ starannie chroniona informacja genetyczna sta-
nowi dla osoby, ktorej dotyczy nieporéwnanie wieksze zagrozenie w sferze ELSI,
niz jakakolwiek inna informacja medyczna. Po pierwsze, tworzenie anonimowych
- czyli nieopatrzonych identyfikacyjnym opisem - zbioréw danych genetycznych
nie gwarantuje anonimowosci 0s6b, od ktérych te dane pochodza't. Po drugie, ze
wzgledu na duzy ,potencjal informacyjny” oraz progresywny charakter, dane
genetyczne staja si¢ atrakcyjnym towarem dla pracodawcéw, ubezpieczycieli czy
firm farmaceutycznych?”. To zainteresowanie rodzi z kolei realng grozbe dyskry-
minacji 0s6b z pozytywnymi wynikami testow na rynku pracy oraz ubezpieczeni’s.

Zreszta zakorzeniona w $wiadomosci publicznej bardzo ograniczona i schema-

13 Annas, Glanz, Roche [1995]; Murray [1997]; Everett [2003]; Sankar [2003]; Powers [2005].
14 Gostin [1995].

15 Tamze; Annas, Glanz, Roche [1995]; Nyrhinen, Leino-Kilpi, Hietala [2004].

16 Gostin [1995].

17 Everett [2003].

18 Murray [1997].
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tyczna wiedza na temat genetyki prowadzi do spolecznej stygmatyzacji nie tylko
0s6b z pozytywnymi wynikami testéw diagnostycznych czy prognozujacych, ale
takze predyspozycyjnych i na nosicielstwo®. Dlatego obok zagrozen bedacych
nastepstwem niewlasciwego wykorzystania danych genetycznych przez osoby
trzecie, wskazuje sie niekiedy na ich potencjalnie wysoka - i wzglednie niezalezna
od okolicznosci zewnetrznych - szkodliwoé¢ dla samej osoby testowanej oraz jej
najblizszych?0.

Reasumujac: za przyznaniem specjalnego statusu informacjom uzyskiwa-
nym dzieki testom genetycznym przemawiaja trzy grupy powodéw zwiazanych
(1) z ich formalna charakterystyka (tatwos¢ pozyskania i progresywny charakter),
(2) z tym, czego moga dotyczy¢ (przysztosci medycznej oraz grupy osoéb spo-
krewnionych) oraz (3) z ELSI (podwazenie anonimowosci, niebezpieczeristwo
dyskryminacji, szkody emocjonalne i psychologiczne). Przeciwnicy ekscepcjonali-
zmu staraja sie wykazaé, ze wszystkie te okolicznosdci $wiadcza niewatpliwie
o ,wrazliwosci” danych genetycznych, natomiast nie wystarczaja do przyznania
im jakiego$ wyrdznionego statusu. Ich krytyka jest wymierzona przede wszystkim
w dwie ostatnie z wymienionych przed momentem grup racji. Po pierwsze sama
metafora ,, dziennika przysztosci” jest mylaca, sugeruje bowiem, iz analiza ludz-
kiego DNA pozwala uzyskac¢ najbardziej intymne i kluczowe dane budujace nie-
powtarzalng, jednostkowa tozsamos¢ osoby, od ktérej pobrano badang tkanke.
A przeciez z samych genéw nie da sie tych istotnych informacji wyczytac?l. Poza
tym jesli ,dziennik przyszlosci” miatby opisywac wszelkie (obecne i przyszte) sta-
ny kliniczne podmiotu, to bytoby to mozliwe wylacznie przy zalozeniu pelnego
determinizmu genetycznego, ktéry w obecnym stanie wiedzy nalezy uznac za po-
glad mocno watpliwy; nasz stan zdrowia jest bowiem przede wszystkim efektem
interakcji czynnikéw érodowiskowych i genetycznych??. DNA nie jest wiec zad-
nym , dziennikiem przysztosci”; jest najwyzej ogélnym planem (blueprint), ktory
dostarcza bardziej lub mniej prawdopodobnych wskazéwek?. Jeéli natomiast
przyjrze¢ sie blizej temu rzeczywistemu, niezmitologizowanemu potencjatowi
predyktywnemu, ktéry tkwi w informacjach pochodzacych z testoéw genetycz-
nych, okaze sie, ze nie odbiega on od potencjatu zwigzanego z diagnostyka poza-
genetyczna (np. zdiagnozowanie wczesnego stadium zakazenia HIV czy podwyz-

19 Annas, Glanz, Roche [1995]; Poste [1999].
20 Powers [2005].
21 Ossario [2005].
2 Murray [1997].
2 Everett [2003].
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szonego poziomu cholesterolu stanowi réwnie instruktywna wskazéwke co do
medycznej przyszlosci pacjenta)?t. Podobnie niespecyficzny jest ponadindywidu-
alny charakter informacji genetycznych; jesli jedno z partneréw zapadto na choro-
be przenoszong droga plciowa, to istnieje spore prawdopodobienistwo, ze drugie
takze; jesli u pewnego urzednika zdiagnozowano gruzlice, to istnieje powazny
powdd, aby diagnostyka objac¢ takze nie tylko jego domownikéw, ale réwniez ko-
legéw z biura?.

Jedli chodzi o te nastepstwa pozyskiwania informacji genetycznych, ktére
zalicza sie do grupy ELSI, przeciwnicy ekscepcjonalizmu koncentruja sie na nie-
bezpieczenistwie dyskryminacji oséb z pozytywnymi wynikami testéw i zwracaja
uwage, ze niebezpieczenstwo zwigzane z niewlasciwym wykorzystaniem lub nie-
zrozumieniem innych danych medycznych jest pod tym wzgledem poréwnywal-
ne. Krétko méwiac ekscepcjonalizm po pierwsze opiera sie na blednym zalozeniu
(determinizm genetyczny), po drugie za$ opacznie interpretuje wnioski wynikaja-
ce z szerokiej charakterystyki informacji genetycznej: niewatpliwie informacja ge-
netyczna wymaga starannej ochrony, jednak nie ze wzgledu na swéj unikalny
charakter, ale ze wzgledu na przynalezno$¢ do obszernego zbioru wrazliwych
danych medycznych?®.

Najogolniej rzecz ujmujac proba przyznania specjalnego statusu informa-
cjom genetycznym prowadzi do niepotrzebnej i nieuzasadnionej fragmentaryzacji
wiedzy medycznej?, czego dobitnie dowodzi trzeci, zupelnie podstawowy pro-
blem ekscepcjonalizmu: zwolennicy tego pogladu nie dysponuja przekonujacym
kryterium, ktére pozwolitoby odrézni¢ informacje genetyczna od ,zwyklej” in-
formacji medycznej®. Wyczerpujace omoéwienie tej kwestii mozna znalez¢ - para-
doksalnie - w tekscie autorstwa G.J. Annasa, L.H. Glanza i P.A. Roche pt. Drafting
the Genetic Privacy Act: Science, Policy, and Practical Considerations®® stanowigcym
swoisty manifest ekscepcjonalizmu. Wyjsciowa definicja prywatnej informacji ge-

netycznej sformutowana przez autoréw tekstu brzmi nastepujaco:

Okreslenie prywatna informacja genetyczna oznacza kazda informacje dotyczaca
konkretnej jednostki uzyskana:
(1) dzieki analizie jejf DNA lub

2 Murray [1997].

25 Tamze.

26 Everett [2003].

27 Poste [1999].

28 Sankar [2003].

29 Annas, Glanz, Roche [1995].
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(2) dzieki analizie DNA osoby, z ktora jest ona genetycznie spokrewniona, lub

(3) dzieki znajomosci miejsca, jakie zajmuje ona w drzewie genealogicznym - czy
tez w historii rodziny - ktére opracowano lub zbadano pod katem konkretnej
dziedzicznej choroby; ktora to informacja:

(4) potwierdza rozpoznanie choroby;

(5) ustala obecnoé¢ genu, genéw, okreslonego markera lub markeréw genetycz-
nych;

(6) wskazuje, ze ryzyko zapadniecia na chorobe w wyniku odziedziczenia pewne-
go genu jest w przypadku jednostki podwyzszone lub obnizone; lub

(7) wskazuje, Ze jest ona nosicielem genu3.

Powyzsza definicja jest dos¢ szczegélowa, a zarazem do grupy ,informacji
genetycznych” zalicza bardzo szeroki zakres réznorodnych danych; na jej mocy za
probe uzyskania takiej informacji nalezatoby uzna¢ nie tylko przeprowadzenie
testu genetycznego - co jest zupelnie niekontrowersyjne - ale takze kazdy wywiad
medyczny zawierajacy pytania o powtarzajace sie¢ w rodzinie choroby. Dlatego tez

autorzy wspomnianego tekstu niemal natychmiast formuluja druga, skromniejsza

propozycje:

Okreslenie prywatna informacja genetyczna oznacza kazda informacje dotyczaca
konkretnej jednostki wywiedziong z obecnosci, braku, zmiany albo mutacji genu
badz genéw, lub z obecnosci albo braku okreslonego markera badZz markerow
DNA, ktéra uzyskano:

(1) dzieki analizie jejf DNA lub

(2) dzieki analizie DNA osoby, z ktora jest ona spokrewniona3..

30, The term private genetic information means any information about identifiable individual that
has been obtained:

(1) from any analysis of the individual's DNA;
(2) from any analysis of the DNA of person to whom the individual is genetically related; or

(3) from knowing the status of the individual in a pedigree or family history that has been devel-
oped or analysed for a particular heredity condition; and that

(4) conforms the diagnosis of a disease;
(5) determines the presence of gene or genes, or a specific marker or gene markers;

(6) indicates that the individual is at increased or decreased risk of developing a disease as a result
of having inherited a gene; or

(7) establishes that the individual is a carrier of a gene” (Annas, Glanz, Roche [1995] s. 361).

31, The term private genetic information means any information about identifiable individual that
is derived from the presence, absence, alteration, or mutation of gene or genes, or the presence or
absence of specific DNA marker or markers, and that has been obtained:
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W ten sposéb z zakresu ,informacji genetycznej” wyklucza sie jednak
wszelkie dane, ktére mozna uzyska¢, badajac produkty uboczne genéw (np. dia-
gnozowanie mukowiscydozy dzieki analizie skltadu potu)3?; jesli obecnos¢ pewne-
go zmutowanego genu potwierdza si¢ poprzez badania krwi pod katem wyste-
powania protein bedacych jego produktem, to mimo iz zdobywa sie wiedze
o wystepowaniu lub niewystepowaniu genu, nie jest to prywatna informacja gene-
tyczna33. Latwo zauwazy¢ absurdalne konsekwencje tej sytuacji.

Syntetyczne spojrzenie na dyskusje dotyczaca specyfiki informacji gene-
tycznych prowadzi do wniosku, ze ekscepcjonalizm genetyczny jest pogladem
malo przekonujacym; po pierwsze wychodzi od arbitralnego zalozenia determini-
zmu genetycznego, po drugie ignoruje fakt, iz praktycznie wszystkie punkty cha-
rakterystyki informacji genetycznej w takiej czy innej formie dotycza tez innych
danych medycznych. Po trzecie wreszcie nie jest w stanie sformutowac Scistej de-
finicji informacji genetycznej, co w wypadku stanowiska gloszacego jej unikalny
charakter jest absolutnie fundamentalnym brakiem. Krytyczna ocena ekscepcjona-
lizmu nie zmienia jednak faktu, ze informacje uzyskiwane dzieki testom gene-
tycznym niewatpliwie sg danymi wrazliwymi, a ich niewlasciwe wykorzystanie

moze by¢ dla podmiotu, ktérego dotycza wysoce szkodliwe34.

Prywatny charakter informacji pochodzacych z testow

Niemoznoé¢ sformulowania zadowalajacej definicji , prywatnej informacji
genetycznej” jest, jak juz moéwilam, okolicznoscia dyskwalifikujaca genetyczny
ekscepcjonalizm, jednak dla dyskusji dotyczacej etycznych aspektow przeprowa-
dzania testéw genetycznych nie ma ona w zasadzie zadnego znaczenia. Cho¢ cha-
rakterystyka uzyskiwanych dzieki nim informacji nie $wiadczy o ich unikalnosci,
to niedwuznacznie wskazuje na koniecznos¢ sformutowania starannie przemysla-
nych zasad regulujacych ich pozyskiwanie, udostepnianie i przechowywanie®.
Praktycznie wszystkie wymienione powyzej punkty owej charakterystyki w wiek-
szym lub mniejszym stopniu dotykaja problematyki zwigzanej z obowigzkiem

ochrony prywatnosci podmiotu.

(1) from an analysis of the individual’s DNA; or

(2) from an analysis of the DNA of a person to whom the individual is related” (Annas, Glanz,
Roche [1995] s. 362).

32 Sankar [2003].

33 Annas, Glanz, Roche [1995].
34 Green, Botkin [2003].

% Przytuska-Fiszer [2013].
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Prywatno$¢ jest naturalnie przedmiotem obszernej dyskusji, ktéra jednak
nie miesci sie w tematycznym zakresie mojego tekstu; dla dalszej prezentacji za-
gadnierr zwigzanych z testami genetycznymi zupelnie wystarczy koncepcja pry-
watnoéci, ktéra mozna znalez¢ w artykule G.T. Lauriego pt. In Defence of Ignorance:
Genetic Information and the Right not to Know3¢; Laurie wskazuje dwa aspekty tego
zjawiska: informacyjny i psychologiczny?”. Ochrona prywatnosci informacyjnej
sprawia, ze gtéwnym - jesli nie jedynym - dysponentem danych dotyczacych
podmiotu jest on sam; innymi stowy uniemozliwia osobom trzecim swobodny
dostep do informacji o podmiocie. Pochodng prawa do prywatnosci informacyjnej
jest zasada poufnosci. Z kolei poszanowanie prywatnosci psychologicznej pod-
miotu umozliwia mu blokowanie doptywu niechcianych bodzcéw; za naruszenie
prywatnosci psychologicznej uznaje si¢ miedzy innymi udzielanie podmiotowi
niechcianych informacji, dlatego pochodna prawa do tak rozumianej prywatnosci
jest prawo do niewiedzy. Informacje uzyskiwane dzieki testom genetycznym
sa niewatpliwie danymi prywatnymi; podmiot ma wiec prawo oczekiwaé, ze
jego opinia o tym, czy w ogoéle nalezy je uzyskiwac bedzie rozstrzygajaca (pry-
watnoé¢ psychologiczna), a dane juz pozyskane beda traktowane jako poufne
(prywatnos¢ informacyjna)38.

Rzut oka na akcentowane przez zwolennikéw ekscepcjonalizmu elementy
charakterystyki informacji pochodzacych z testow pozwala dostrzec, ze wszystkie
one albo stanowia Zrédlo potencjalnego zagrozenia dla prywatnosci podmiotu,
albo sa efektem jej naruszenia. Poniewaz informacje genetyczne sa latwe (w po-
wyzej okreSlonym znaczeniu) do pozyskania, maja progresywny charakter,
w pewnym stopniu dotycza medycznej przysziosci podmiotu oraz jego rodziny,
pojawia si¢ pokusa udostepniania ich osobom trzecim, czy to ze wzgledéw mer-
kantylnych (firmy ubezpieczeniowe, pracodawcy), czy tez ze wzgledu na dobro
0s6b spokrewnionych®. Jesli méwimy o nieusankcjonowanym - przez podmiot -
rozpowszechnianiu informacji, chodzi naturalnie o naruszenie prywatnosci
informacyjnej. Warto jednak zauwazy¢, ze akcent moze zosta¢ przesuniety na
prywatnos¢ psychologiczna, jesli podmiot - z wymienionych przed momentem

powoddéw - jest w spos6b niedopuszczalny naklaniany (zmuszany) do uzyskania

36 Laurie [1999].

37 Laurie traktuje prywatnosé psychologiczng jako jeden z dwoch aspektéw prywatnosci prze-
strzennej, ktéra oznacza mozliwos$¢ blokowania dostepu do podmiotu na plaszczyznie zaréwno
psychologicznej, jak i fizycznej. Z punktu widzenia dyskusji nad informacjami uzyskiwanymi
dzieki testom genetycznym, interesujacy jest wylacznie aspekt psychologiczny.

38 Everett [2003].

3 Chyrowicz [2002] s. 52-65.
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informacji, ktérych uzyskaé nie chce. Naruszenie kazdego z dwoéch aspektow
prywatnosci naraza pacjenta na szkody emocjonalne i psychologiczne; naruszenie
prywatnosci informacyjnej oprocz tego naraza go takze na dyskryminacje.

Genetic Privacy Acti® (GPA) to jedna z bardziej systematycznych préb roz-
wigzania - a wlasciwie stworzenia podwalin rozwigzania - probleméw dotycza-
cych ochrony prywatnosci pacjenta w kontekscie dotyczacych go informacji gene-
tycznych. Postuluje sie w nim wprowadzenie regulacji pozwalajacych chronic¢
prywatno$¢ dawcéw analizowanych tkanek, ktére to regulacje powinny dotyczy¢
nie tylko pozyskiwania, gromadzenia i dystrybucji informacji, ale réwniez pozy-
skiwania, gromadzenia i analiz prébek DNA.

Pierwsza cze$¢ regulacji GPA dotyczy gromadzenia i analizy identyfiko-
walnych (nieanonimowych) préobek DNA. Potencjalny dawca musi zosta¢ poin-
formowany o zamiarze pobrania tkanki, a zamiar ten moze zosta¢ zrealizowany
wylacznie pod warunkiem uzyskania $wiadomej zgody (potwierdzonej podpisem
na stosownym formularzu) samego pacjenta lub jego prawnych petnomocnikow.
Przed wyrazeniem zgody dawca musi zosta¢ powiadomiony o spodziewanych
efektach testu i ich przeznaczeniu, nalezy mu uswiadomi¢, ze uzyskane informacje
beda dotyczyly nie tylko jego samego, ale réwniez - w pewnym stopniu - jego
rodziny, a takze wskaza¢ niebezpieczeristwa zwigzane z ich rozpowszechnianiem.
Formularz zgody musi réwniez zawiera¢ dane dotyczace sposobu analizowania
i przechowywania prébek, a takze zastrzezenie, iz prébka zostanie zniszczona po
przeprowadzeniu testow, na ktére wyrazono zgode, chyba ze dawca zadysponuje

inaczej. GPA przyznaje osobom poddawanym testom genetycznym prawo do:

(1) pelnej wiedzy o tym, jakiego rodzaju informacje mozna uzyskac¢ dzieki
przeprowadzeniu testu,

(2) okreslenia celu, ktéremu test ma stuzy¢,

(3) pelnego wgladu w informacje uzyskane dzigki testom oraz otrzymania
kopii danych,

(4) wskazania instytucji uprawnionej do przechowywania i analizowania
probek ich DNA,

(5) wydania dyspozycji o zniszczeniu prébek oraz wskazania petnomocni-
ka, ktory bedzie mogt wyda¢ taka dyspozycje po ich $mierci,

(6) niewyrazenia zgody na wykorzystanie préobek w dalszych badaniach
lub w celach komercyjnych.

40 Annas, Glanz, Roche [1995].
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W interesujagcym mnie konteksécie ochrony prywatnosci, GPA oferuje za-
bezpieczenia dotyczace zaréwno jej aspektu psychologicznego, jak i informacyjne-
go. Pacjent musi wyrazi¢ zgode na przeprowadzenie testu, co wiecej zgoda doty-
czy wylacznie testu przeprowadzanego w precyzyjnie okreSlonym celu; zatem
pozyskane zostana wylacznie informacje ujete w zgodzie pacjenta*! (pierwszej
badz kolejnej). Wobec progresywnego charakteru informacji genetycznych#? auto-
rzy GPA zajmuja wiec zupelnie jednoznaczne stanowisko: poniewaz zaden formu-
larz zgody nie moze a priori uwzgledni¢ wszelkich faktycznie i potencjalnie moz-
liwych sposobéw wykorzystania tkanki oraz zakresu informacji, ktére mozna
dzieki niej uzyska¢, kazde wtérne wykorzystanie tkanki wymaga kolejnej zgody
dawcy3. To samo uprawnienie do jednoznacznego wskazania celu, ktéremu ma
stuzy¢ test w znacznym stopniu chroni réwniez informacyjna prywatnoséé¢ pod-
miotu: plany komercyjnego wykorzystania wynikéw testu, badz udostepnienia
ich ubezpieczycielowi lub pracodawcy, musiatyby zosta¢ uwzglednione w formu-
larzu swiadomej zgody. W tym miejscu warto jednak zwréci¢ uwage na kontro-
wersje dotyczaca zakresu obowigzku ochrony prywatnoéci informacyjnej. W rela-
¢ji podmiot - pracodawca (ubezpieczyciel) jedynym dysponentem informacji
genetycznych powinna by¢ osoba, ktérej one dotycza; oczywiscie ta konstatacja
nie wyczerpuje bynajmniej poteznej, wielowatkowej dyskusji dotyczacej zasad
wykorzystywania informacji genetycznych przez ubezpieczycieli i pracodaw-
cOw#, stanowi natomiast wyraz rozstrzygniecia na poziomie podstawowym:
z etycznego punktu widzenia podmiot posiada jednoznaczne uprawnienie do
ochrony swojej prywatnosci w relacji z pracodawca i ubezpieczycielem. Wspo-
mniana kontrowersja dotyczy natomiast charakteru tego uprawnienia w relacji

podmiot - osoby z nim spokrewnione.

Ochrona prywatnosci a dobro rodziny

W trosce o przejrzystos¢ wywodu skoncentruje si¢ obecnie wytgcznie na in-
formacyjnym aspekcie prywatnosci; dla przypomnienia: ochrona prywatnosci
informacyjnej oznacza, iz nie wolno bez wiedzy i zgody podmiotu rozpowszechniacé
danych uznanych przez niego za prywatne. Obowigzek ochrony prywatnosci jed-
nostki jest realizowany przede wszystkim dzigki stosowaniu zasady poufnosci.

Przenoszac rozwazania na grunt medycyny, mozna sformulowaé¢ dwie wersje

41 Por. Przytuska-Fiszer [2013].

42 Poste [1999].

4 Annas, Glanz, Roche [1995]; Gostin [1995].

4 Kaas [1997]; Rothstein [1997a, 1997b]; Burley [1999]; Knoppers [1999].
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owej zasady: w wersji mocnej glosi ona, iz jedynym dysponentem zbioru infor-
macji uzyskanych w procesie terapeutycznym jest pacjent; natomiast zasada
w wersji ztagodzonej dopuszcza sytuacje, w ktérych lekarz - bez zgody pacjenta -
udostepnia dane poufne osobom trzecim, przy czym zachowanie lekarza zawsze
wymaga glebszego uzasadnienia®.

Stosowanie zasady poufnosci do informacji uzyskiwanych dzieki testom
genetycznym stanowi przedmiot obszernej dyskusji ze wzgledu na ich, wspomi-
nany juz, ,rodzinny” charakter. Moze dochodzi¢, i dochodzi, do kontrowersyj-
nych z etycznego punktu widzenia sytuacji, w ktérych pacjent nie chce udostepnic
danych istotnych réwniez dla oséb z nim spokrewnionych; czy troska o prywat-
noé¢ pacjenta pozostaje wtedy rzeczywistym obowigzkiem lekarza, czy tez
obowiazek ten moze zosta¢ uchylony przez jakie§ obowiazki konkurencyjne?
Wszystkie propozycje rozwigzania tego problemu opieraja sie na rozstrzygnie-
ciach dotyczacych charakteru i zakresu zasady poufnosci stosowanej do informacji
pochodzacych z testow genetycznych. W literaturze przedmiotu mozna w tej

kwestii wyréznic trzy podstawowe stanowiska%:

(1) informacje genetyczne sg informacjami poufnymi, jednak ich ,wtascicie-
lem” - podmiotem, ktérego prywatnosc jest chroniona przez zasade poufnosci -
nie jest osoba poddana testom, ale cala grupa os6b spokrewnionych, ktérych te
informacje dotycza?’,

(2) informacje genetyczne sa informacjami poufnymi; podmiotem, ktérego
prywatno$¢ powinna by¢ chroniona zasada poufnosci jest osoba poddawana
testom, jednak w gre wchodzi wylacznie ztagodzona wersja tej zasady*,

(3) informacje genetyczne sa informacjami poufnymi; podmiotem, ktérego
prywatno$¢ powinna by¢ chroniona zasada poufnosci jest osoba poddawana

testom, a w gre wchodzi wylacznie mocna wersja tej zasady*°.

Pierwsze z wymienionych stanowisk jest konkretyzacja modelu opieki
zdrowotnej zwanego przymierzem rodzinnym (Family Covenant)®; model ten za-

klada, ze relacja terapeutyczna nigdy nie jest (a przynajmniej nie powinna by¢)

4 Por. Dryla [2011].

46 Lacroix, Nycum, Godard, Knoppers [2008]; pomijam stanowisko skrajnie paternalistyczne, ktére
przyznaje lekarzowi pelne prawo do dysponowania danymi medycznymi pacjenta, poniewaz
w zasadzie uniewaznia ono zasade poufnosci.

47 Doukas, Berg [2001].

48 Por. np. Ensenauer, Michels, Reinke [2005]; Resnik [2003]; Lucassen, Parks [2004]; Resnik [2003];
Doukas, Berg [2001].

4 Clarke et al. [2005].
50 Doukas, Berg [2001].
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relacja lekarz - pacjent, ale relacja lekarz - grupa rodzinna (w tym pacjent). Zada-
niem lekarza jest nie tyle troska o medyczny dobrostan jednostki, ale raczej troska
o dobrostan rodziny; pelni on role doradcy, konsultanta i eksperta, ktéry nie tylko
dba o zdrowie czlonkéw rodziny, ale pomaga takze rozstrzyga¢ ewentualne
konflikty pomiedzy szeroko rozumianym dobrem poszczegélnych jednostek,
a dobrem catej grupy. Zwolennicy tego modelu uwazajg, ze jest on szczegodlnie
uzasadniony na gruncie genetyki klinicznej wlasnie ze wzgledu na ponadindywi-
dualng wazno$¢ pozyskiwanych informacji. Latwo zauwazy¢, ze jest to najmniej
restrykcyjna - w kontekscie prywatnosci jednostki - z wymienionych propozycji:
skoro wyniki testu nie sg prywatng wlasnoscia pacjenta, ale prywatng wiasnoscia
grupy rodzinnej, lekarz informujacy o nich cztonkéw rodziny w ogoéle nie narusza
zasady poufnosci. To jak mocna powinna by¢ ta zasada nie ma w tym kontekscie
zadnego znaczenia; wazne, ze chroni ona prywatnosé rodziny, a nie jednostki i to
rodzina - a nie jednostka - jest uprawnionym dysponentem informacji pochodza-
cych z testow genetycznych.

Propozycja druga jest bardziej restrykcyjna: informacje pochodzace z te-
stow genetycznych, jako prywatne dane pacjenta, powinny by¢ chronione przez
zasade poufnosci réwniez na plaszczyznie relacji rodzinnych. Niemniej chodzi
o zasade w wersji ztagodzonej: lekarz ma prima facie obowiazek nieujawniania ich
wbrew woli pacjenta; innymi stowy w pewnych okolicznosciach zasada poufnosci
musi ustapi¢ przed istotniejszymi obowigzkami etycznymi. W interesujacych nas
okolicznosciach, w gre moze wchodzi¢ jeden z dwéch obowiazkéw: specjalne zo-
bowigzania majgce swoje Zrédto w bliskich relacjach rodzinnych> lub powszech-
ny obowigzek zapobiegania szkodzie>2. Pierwsza mozliwos¢ nie jest zbyt obiecuja-
ca, wskazuje bowiem na pewne mocne zobowigzania samego pacjenta - to pacjent
powinien mie¢ na wzgledzie dobro oséb blisko z nim zwigzanych5? - nie wptywa
natomiast w zaden sposéb na kluczowy w tym miejscu dylemat lekarza badz kon-
sultanta. Z tego, ze pacjent ma mocny obowiazek nieszkodzenia rodzinie nie wy-
nika, ze lekarz przestaje by¢ zobowigzany do przestrzegania zasady poufnosci.
Bardziej interesujaca i szerzej dyskutowana jest druga mozliwosé: obowigzek
przestrzegania zasady poufnosci moégtby zosta¢ uchylony przez obowiazek nie-
szkodzenia. Wyrazem tego stanowiska sa niewatpliwie rekomendacje American
Society of Human Genetics (ASHG) dotyczace przestrzegania - a wlasciwie tama-
nia - zasady poufnosci. Jej zlamanie jest uzasadnione, , (1) jezeli proby naklonienia

51 Por. np. Resnik [2003]; Doukas, Berg [2001].
52 Por. np. Ensenauer, Michels, Reinke [2005]; Resnik [2003]; Lucassen, Parks [2004].
53 Chyrowicz [2002] s. 52-65.
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pacjenta do poinformowania cztonkéw rodziny nie powiodly sie, (2) jezeli istnieje
prawdopodobienstwo wystapienia powaznej i przewidywalnej szkody, (3) jesli
zagrozeni krewni sg znani, (4) jezeli chorobie mozna albo zapobiec, albo ja leczy¢,
lub “uzasadniona wiedza medyczna wskazuje, iz wczesne podjecie systematycznej
obserwacji zmniejszy ryzyko’” 4.

Dyskusja nad przytoczonym stanowiskiem ogniskuje sie wokét specyficz-
nego rachunku szkéd, ktérego przeprowadzenia wymaga drugi punkt rekomen-
dacji ASHG; zdaniem czeéci autoréw dokonanie wiarygodnego bilansu szkéd do-
tyczacych genetycznie uwarunkowanych schorzenn w zdecydowanej wiekszosci
przypadkéw jest w zasadzie niewykonalne®>. Dlatego tez pojawiaja sie opinie,
iz obowiazek ochrony danych poufnych moze zosta¢ uchylony przez obowigzek
nieszkodzenia wylacznie wtedy, gdy chodzi o uwarunkowane monogenowo
choroby, w stosunku do ktérych mozna podja¢ skuteczne srodki zaradcze.
Naturalnie nie jest rzecza oczywista, ze wszystkim z wymienianych przez ASHG
warunkow nalezy przyznawac takie samo znaczenie; punkty (1) i (3) wskazuja
niewatpliwie warunki konieczne, ktére powoduja, ze ztamanie zasady poufnosci
w ogodle mozna wzigé pod uwage. By¢ moze jednak roli jezyczka u wagi nie powi-
nien odgrywa¢ wymagajacy zazwyczaj niewykonalnego rachunku szkoéd punkt
(2), ale oceniajacy mozliwos¢ praktycznego wykorzystania uzyskanych informacji
punkt (4). Wtedy zlamanie zasady poufnosci w interesujagcym nas tu ,rodzinnym”
kontekscie byloby wiec mozliwe w wypadku informacji uzyskanych na podstawie
testow odznaczajacych sie uzytecznoscia kliniczng. Taka interpretacja ma interesu-
jace konsekwencje zwlaszcza w Swietle ustaleri dotyczacych warunkéw, ktoére
powinny decydowac o wprowadzeniu konkretnych testéw do uzytku klinicznego;
watek ten zostanie rozwiniety w dalszej partii tekstu.

Ostatnie z rozwazanych stanowisk czyni pacjenta jedynym dysponentem
informacji pochodzacych z testow genetycznych. Jego zwolennicy nie traktuja
obowigzku nieszkodzenia jako realnej konkurencji dla obowigzku ochrony pry-
watnosci (przynajmmniej jesli chodzi o informacje genetyczne). Poglad ten jest
uzasadniany na dwa rézne sposoby. Niektorzy z autoréw twierdza, iz ujawnienie

prywatnej informacji genetycznej nie bedzie aktem nieszkodzenia, lecz dobro-

54 Za: McCarthy Veatch, LeRoy, Bartels [2003] s. 235: ,,(1) when attempts to encourage the patient to
tell family members have failed, (2) when serious and foreseeable harm is likely to occur, (3) when
at-risk relatives are known, and (4) when either a disease is preventable or treatable or ‘medically
accepted standards indicate that early monitoring will reduce the risk’.

% Lucassen, Parks[2004]; Lacroix, Nycum, Godard, Knoppers [2008].
% Lacroix, Nycum, Godard, Knoppers [2008].
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czynnoéci®’; obowigzek dobroczynnosci, jaki lekarz ma wobec krewnych pacjenta
jest prawdopodobnie znacznie slabszy od obowigzku poszanowania autonomii
samego pacjenta, a konkretyzacja tego wlasnie obowigzku jest zasada poufnosci.
Inni przyznaja co prawda, ze ujawnienie pewnych danych genetycznych bytoby
forma realizacji obowiazku nieszkodzenia, po pierwsze jednak nie jedyna, po dru-
gie za$ - nie najlepsza. Ten sam cel mozna bowiem osiggnac¢ poprzez warunkowa
rezygnacje z zasady niedyrektywnosci w konsultacjach, ktére powinny by¢ prze-
prowadzane w nastepstwie testow genetycznych®; pacjenta po prostu nalezy zde-
cydowanie naklania¢ do ujawnienia informacji rodzinie. Nawet jedli uznamy,
ze rezygnujac z niedyrektywnej postawy, konsultant narusza autonomie pacjenta
- co wcale nie jest oczywiste - to i tak bedzie to naruszenie znacznie mniej dotkli-
we, niz w przypadku zlekcewazenia prywatnosci informacyjnej poprzez ujawnie-
nie danych poufnych.

Reasumujac: to, w jaki sposéb ,rodzinny” charakter informacji pochodza-
cych z testow genetycznych wplywa na obowiazek respektowania informacyjnej
prywatnosci podmiotu, po pierwsze zalezy od tego, jak zostanie rozstrzygnieta
kwestia ,,wlasnosci” owych danych (czy naleza do jednostki czy do grupy krew-
niaczej), po drugie za$ od moznosci wskazania racji, ktére w sposéb uzasadniony
pozwalalyby zawiesi¢ badz ostabi¢ obowigzek ochrony prywatnosci.

W tym miejscu warto zaznaczy¢, iz przedmiotem réwnie ozywionej dysku-
sji jest ochrona psychologicznego aspektu prywatnosci podmiotu; przypomne, ze
jednym ze sposobéw jej naruszenia jest dostarczanie podmiotowi niechcianych
informacji, zmuszanie go, by dowiedzial sie rzeczy, ktérych wiedzie¢ nie chce.
Centralnym zagadnieniem jest wiec pytanie o istnienie prawa do niewiedzy, pra-
wa do niewiedzy o swoim stanie zdrowia. Zwigzek z informacjami uzyskiwanymi
dzieki testom genetycznym jest oczywisty: ich wiarygodno$¢ i precyzja praktycz-
nie zawsze wzrasta w sytuacji, gdy poddaje si¢ im nie tylko osobe bezposrednio
zainteresowang, ale rowniez - kaskadowo - mozliwie wielu czlonkéw rodziny.
Jak zaznaczytam, debata na ten temat jest ozywiona, niemniej jej zasadnicza czes¢
przebiega na wyzszym poziomie ogdélnosci i nawet powierzchowne zreferowanie
pojawiajacych sie w niej propozycji wymagaloby poruszenia watkéw zbyt odle-
glych od zakresu tematycznego przegladu®.

57 Rhodes [2000].
% Por. np. Clarke et al. [2005].

% Harris, Keywood [2001]; Laurie [1999]; Rhodes [1998, 2000]; Takala [1999, 2001]; Takala, Hayry
[2000]; Wilson [2005].
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Pacjenci nieletni

Pozostajac w kregu zagadnient wyznaczonym przez Genetic Privacy Act, nie
spos6b pomina¢ kolejnej obszernie dyskutowanej kwestii zwigzanej z przeprowa-
dzaniem testow genetycznych, mianowicie dopuszczalnosci poddawania os6b
niepelnoletnich testom prognozujacym i predyspozycyjnym®. GPA wyklucza
mozliwoé¢ poddawania os6b ponizej 16 roku zycia testom na obecno$¢ genéw
odpowiedzialnych za choroby pézno ujawniajace sie, o ile nie istniejg skuteczne
srodki zaradcze, ktérych zastosowanie uniemozliwi rozwéj choroby lub znaczaco
ztagodzi jej przebieg. Uzasadniajac zakaz, autorzy wskazuja na niebezpieczeristwo
naruszenia prywatnosci dziecka. Drugim - obok testéw stanowiacych warunek
konieczny skutecznej prewencji - wyjatkiem od tej zasady, sa sytuacje, w ktérych
chodzi o tzw. ,dojrzalych nieletnich”, czyli nastolatkéw o potwierdzonej zdolno-
ci decyzyjnej i zadowalajacym poziomie kompetencji. W takich wypadkach, na
wyrazne zyczenie nieletniego (usankcjonowane zgoda rodzicéw), testy moga by¢
przeprowadzone, jednak ich wyniki nie powinny by¢ udostepniane rodzicom
- o ile nie dotycza choroby, ktérej mozna zapobiec lub zlagodzi¢ jej przebieg -
chyba ze nieletni zadecyduje inaczej°!.

Powyzsze stanowisko zostalo rowniez zawarte w rekomendacjach zachod-
nich stowarzyszen zajmujacych sie - réwniez badz wytacznie - genetyka cztowie-
ka®2. Za miarodajny przyktad moze postuzy¢ stanowisko American Medical Asso-

ciation zawarte w Opinion 2.138 - Genetic Testing of Children%3:

[...] test musi sie wigzaé z potencjalng korzyscia, ktéra w zasadny sposéb mozna
postrzegac jako przewazajaca szkody z nim zwiazane, zwlaszcza szkode polegaja-
ca na uniemozliwieniu dzieciom dokonania w przysziosci wyboru dotyczacego
wiedzy o wlasnym statusie genetycznym. [...] Zastosowanie powyzszej zasady do
konkretnych okolicznosci, prowadzi do nastepujacych konkluzji:

(1) jesli dziecko jest narazone na rozwo6j genetycznej choroby, w stosunku do ktorej
mozna podjaé srodki zapobiegawcze lub inne érodki terapeutyczne, testy gene-

tyczne powinny by¢ oferowane |[...],

0 Chyrowicz [2002] s. 52-65.

61 Por. Dryla [2012], passus poswiecony oméwieniu argumentéw za i przeciw poddawaniu dzieci
testom prognozujacym i predyspozycyjnym.

62 Np. British Society of Human Genetics - BSHG [2010]; American Society of Human Genetics
- ASHG [1995]; American Academy of Pediatrics - AAP [2001]; American Medical Association -
AMA [1996].

& AMA [1996].
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(3) jesli dziecko jest narazone na rozwoéj genetycznej choroby pézno ujawniajacej
sie, a Srodki zapobiegawcze oraz inne $rodki terapeutyczne nie sg dostepne, testy
genetyczne [...] w zasadzie nie powinny by¢ przeprowadzane [...],

(4) z przeprowadzaniem testéw na nosicielstwo nalezy sie wstrzymac do czasu, az
dziecko osiggnie dojrzalos¢ potrzebna do podejmowania decyzji reprodukcyjnych
albo az decyzje takie beda musialy zosta¢ podjete w jego imieniu, jesli jest ono zbyt

niedojrzale, by w tej sferze dokonywaé samodzielnych wyborow [...]e4

Zastrzezenie odnoszace sie do tzw. ,dojrzalych nieletnich”, ktére ostabia nieco
przywolane stanowisko, mozna znalezé chociazby w rekomendacjach American
Academy of Pediatrics®.

Zwolennicy tak zasadniczego ograniczenia oferty testéw genetycznych,
ktérym mozna poddawac nieletnich, powoluja si¢ na trzy argumenty: z narusze-
nia autonomii (badZ z naruszenia prawa do otwartej przyszlosci), z naruszenia
medycznej zasady poufnosci oraz ze szkéd psychospolecznych®. Poddajac dziec-
ko testom prognozujacym lub predyspozycyjnym po pierwsze niejako a priori
naruszamy autonomie, ktéra najprawdopodobniej wyksztalci ono w toku dalsze-
go rozwoju: przyszly autonomiczny podmiot zostaje pozbawiony mozliwosci
podjecia autonomicznej decyzji dotyczacej (nie)wiedzy o wlasnym genetycznym
uposazeniu. Po drugie, nieuchronnym nastepstwem przeprowadzenia takich te-
stow jest naruszenie prywatnosci informacyjnej dziecka; wyniki testu zostang
przeciez przekazane w pierwszym rzedzie - jesli nie wylacznie - jego rodzicom.
Po trzecie wreszcie, wyniki testow moga w sposéb nieodwracalny zaburzy¢ relacje
miedzy rodzicami a dzieckiem, wplyna¢ dewastujaco na jego samoocene oraz ska-

zad je na rodzinny (spoleczny) ostracyzm.

64“[...] there must be some potential benefit from the testing that can reasonably be viewed as
outweighing the disadvantages of testing, particularly the harm from abrogating the children’s
future choice in knowing their genetic status. [...] Applying [this principle] to specific circumstanc-
es yields the following conclusions:

(1) When a child is at risk for a genetic condition for which preventive or other therapeutic
measures are available, genetic testing should be offered [...].

(3) When a child is at risk for a genetic condition with adult onset for which preventive or other
therapeutic measures are not available, genetic testing [...] generally should not be undertaken
[...]

(4) Genetic testing for carrier status should be deferred until either the child reaches maturity, the
child needs to make reproductive decisions, or, in the case of children too immature to make their
own reproductive decisions, reproductive decisions need to be made for the child”.

5 AAP [2001].
% Copelovitch, Kaplan [2006]; Duncan [2004]; Duncan, Delatycki [2006]; Rhodes [2006].
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Wszystkie trzy argumenty doczekaly sie krytycznych komentarzy, ktore
w duzym stopniu sprowadzaja sie do nastepujacej konstatacji: ich zwolennicy abs-
trahuja od specyfiki relacji rodzice - dziecko, a jej pominiecie z koniecznosci pro-
wadzi do absurdalnych konsekwencji. Nalezaloby bowiem caly proces wycho-
wawczy uznaé za jedno wielkie naruszenie przyszlej autonomii i permanentne
ignorowanie informacyjnej prywatnosci dziecka. Zgodnie z logika dwoéch pierw-
szych argumentéw, kazda rodzicielska decyzja ,skazujaca” dziecko na lekcje gry
na pianinie czy operacje wyciecia migdatkow narusza jego prawo do otwartej
przysztosci; kazda wizyta u pediatry stanowi pogwalcenie zasady poufnosci da-
nych medycznych. Zwraca sie réwniez uwage, iz wbrew ponurym prognozom
zwolennikéw argumentéw z naruszenia autonomii oraz ze szkéd psychospotecz-
nych, testy prognozujace - rozstrzygajac niepewnos¢ dotyczaca zasadniczych
kwestii zyciowych oraz pozwalajac dziecku oswaja¢ sie ze swoja sytuacja zdro-
wotng - raczej jeszcze szerzej ,otwieraja” jego przysztos¢ oraz wzmacniaja wiezi
rodzinne.

Testy genetyczne w uzyciu klinicznym

Przywotane dotychczas dyskusje koncentrowaly sie wokét charakterystyki
informacji pochodzacych z testoéw genetycznych, obejmujacej ich ponadindywidu-
alny charakter, ktéry z kolei w specyficzny sposéb wptywal na zakres i funkcjo-
nowanie prawa do ochrony danych prywatnych (zagadnienie poddawania testom
nieletnich zostalo potraktowane jako przyczynek do dyskusji nad prywatnoscia).
Zupelnie inng sprawa, ktérej nie sposéb pominaé¢ w przegladzie zagadnierr doty-
czacych informacji uzyskiwanych dzieki testom, jest mozliwos¢ klinicznego wy-
korzystania tych informacji. Rzecz jest o tyle istotna, ze to wlasnie od mozliwosci
ich wykorzystania w zabiegach prewencyjnych, terapeutycznych badz tagodza-
cych najczesciej uzaleznia sie zasadnos$¢ wprowadzenia poszczegdlnych testow do
uzytku klinicznego. Ostatnia czes¢ przegladu zostala poswiecona prezentacji tego
zagadnienia.

Reakcja na regularny przyrost oferty dostepnych testéw genetycznych jest
- oglednie méwigc - ambiwalentna. Z jednej strony dostrzega si¢ niewatpliwe
korzysci bedace nastepstwem pozyskiwanych w ten spos6éb informacji; korzysci te
sa porzadkowane dzieki wykorzystaniu trzech podstawowych kategorii:

(1) korzysci kliniczne, do ktérych zalicza sie szanse na unikniecie wystapie-
nia choroby, wczesng diagnoze umozliwiajagcg wdrozenie skutecznej terapii oraz

unikniecie szkéd zwigzanych z niewlasciwa terapia, leczenie objawowe;
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(2) korzysci psychologiczne lub spoteczne, np. likwidacja niepewnosci,
umozliwienie tworzenia racjonalnych planéw zyciowych, poprawa ogélnego do-
brostanu;

(3) korzysci zwigzane ze zdrowiem publicznym, czyli obnizenie populacyj-
nej zachorowalnosci lub émiertelnosci zwigzanej z choroba genetyczng oraz z za-

biegami medycznymi w ogdle®”.

Z drugiej jednak strony, nie sposéb nie zauwazy¢, iz sukcesywnemu po-
wiekszaniu katalogu testéw dostepnych w uzyciu klinicznym nie towarzyszy
proporcjonalny przyrost wiedzy medycznej, ktéra zapewnialaby efektywne wy-
korzystanie pozyskanych informacji czy to w dzialaniach prewencyjnych, czy 1a-
godzacych. Testy rzadko charakteryzuja sie wysoka wartoscia prognozujacy,
rzadko tez towarzyszy im mozliwos¢ podjecia okreslonych srodkéw zapobiegaw-
czych; wiekszos¢ powszechnych choréb to przeciez choroby wieloczynnikowe: do
ich rozwoju przyczynia sie kilka czynnikéw genetycznych oraz srodowiskowe
czynniki ryzyka. W efekcie obecnos¢ jakiego$ genetycznego wariantu zwigzanego
z powszechna choroba wskazuje raczej na zwiekszone ryzyko, niz pewnos¢ za-
chorowania (czesto bedzie tez potrzebne okreslenie interakcji czynnikéw gene-
tycznych i pozagenetycznych w celu ustalenia poziomu ryzyka dla konkretnej
jednostki)®8.

Przedwczesng - niepoparta danymi na temat klinicznej wartosci - imple-
mentacje testOw uzasadnia sie niekiedy troska o autonomie pacjenta oraz wzgle-
dem na wskazane powyzej korzysci spoleczne i psychologiczne. Taki sposéb
rozumowania nie mieéci si¢ jednak w obowigzujacych na gruncie medycyny stan-
dardach, ktére pozwalaja na wlaczenie do praktyki medycznej procedur prowa-
dzacych do wymiernej réznicy w zakresie oferowanych rozwigzan klinicznych®’.
W literaturze przedmiotu sporo uwagi poswiecono warunkom, ktére powinny
decydowa¢ o tym, ze pewien konkretny test rzeczywiscie jest wart przeprowa-
dzenia, czy tez szerzej, wprowadzenia do oferty kliniczne;j.

Najbardziej rozpowszechnionym sposobem oceny jakosci/wiarygodnosci
testu jest model ACCE”?, ktéry zasadno$¢ wprowadzenia testu do uzycia klinicz-

nego, uzaleznia od czterech parametréw: analitycznej wiarygodnosci, klinicznej

7 Burges [2001].
68 Burke et al. [2002].
9 Burges [2001].

70 Analytical validity, clinical validity, clinical utility, ethical, legal, and social implications of ge-
netic testing.
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wiarygodnosci, klinicznej uzytecznosci oraz etycznych, prawnych i spolecznych
nastepstw testu (ELSI). Nalezy pokrétce omoéwié wszystkie cztery.

Poziom analitycznej wiarygodnosci testu odzwierciedla jego zdolnos¢ do
precyzyjnego i wiarygodnego wskazania interesujacego genotypu. Innymi stowy,
chodzi o precyzje, z jaka konkretna cecha genetyczna (np. wariant sekwencji
DNA) moze zosta¢ zidentyfikowana dzieki danemu testowi laboratoryjnemu?”!. Za
stopieni analitycznej wiarygodnosci testu odpowiadaja przede wszystkim jego
analityczna wrazliwos¢ (prawdopodobienstwo, ze test wykryje dang anomalie)
oraz analityczna specyficznos¢ (prawdopodobienistwo, ze test falszywie nie wyka-
ze obecnoéci anomalii)72. Kliniczna wiarygodnos¢ testu oznacza dokladnosé, z jaka
test przewiduje konkretny objaw kliniczny. Dla okreslenia klinicznej wiarygodno-
sci wykorzystuje sie pozytywna i negatywna wartos¢ prognostyczng testu, ktore
okreslaja relacje pomiedzy pozytywnymi wynikami testu, a wystepowaniem cho-
roby uwarunkowanej poszukiwang anomalia genetyczna”s. Klopotliwe jest
zwlaszcza ustalanie klinicznej wiarygodnosci testow prognozujacych i predyspo-
zycyjnych, poniewaz wystapienie choroby jest w takich wypadkach odsuniete
w czasie”4.

Ostatecznie wskazéwki co do klinicznego uzycia testéw genetycznych
opieraja sie na systematycznej ocenie ich uzytecznosci klinicznej, ktéra odnosi sie
do prawdopodobieristwa, z jakim informacje uzyskane dzieki testowi moga do-
prowadzi¢ do poprawy stanu zdrowia pacjenta’. Kontrowersje pojawiaja sie przy
probach okreslenia, ktére dokladnie korzysci bedace nastepstwem testéw buduja

Z 2

ich kliniczng uzyteczno$¢. Z tresci toczonej na ten temat dyskusji wylaniaja sie
trzy stanowiska’®. (1) Zgodnie z najwezsza i najmocniejszg interpretacja uzytecz-
nosci klinicznej pojawia si¢ ona wtedy i tylko wtedy, gdy istnieja interwencje
medyczne wymierzone niejako wprost - czy to jako dziatania prewencyjne, czy
lagodzace - w uwarunkowane genetycznie choroby. (2) Szerzej rozumiana uzy-
tecznoé¢ kliniczna obejmuje kazde wykorzystanie informacji ptynacych z testu
przy podejmowaniu $wiadomych decyzji klinicznych. Obejmuje wiec réwniez
wieksze korzysci, jakie dana jednostka - dzieki dostepnej wiedzy genetycznej na

jej temat - czerpie z interwencji medycznych skierowanych do ogétu pacjentéow

71 Burke et al. [2002]; Kroese et al. [2007]; Sanderson et al. [2005].
72 Kroese et al. [2004].

73 Burke et al. [2002]; Kroese et al. [2007].

74 Kroese et al. [2004].

75 Burke et al. [2002]; Kroese et al. [2007].

76 Grosse, Kohury [2006].
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czy to ze wzgledéw biologicznych, czy psychologicznych, czy wreszcie ze wzgle-
du na mozliwo$¢ dostosowania intensywnosci szeroko stosowanych zabiegéw
prewencyjnych do wiedzy o indywidualnym, uwarunkowanym réwniez gene-
tycznie, poziomie ryzyka’’. (3) Wreszcie przy najszerszej interpretacji uzytecznosc
kliniczna obejmuje kazde wykorzystanie informacji plynacych z testu uznawane
za istotne przez jednostke lub rodzine (np. mozliwosé podjecia $wiadomej decyzji
reprodukcyjnej czy uzyskania wsparcia psychologicznego). W opublikowanym
w 1997 raporcie National Institutes of Health - Department of Energy Task Force
on Genetic Testing”®, w ktorym pojawily sie trzy omawiane wlasnie kryteria oceny
testow, dookreslajac zawartos¢ tresciowa pojecia ,kliniczna uzytecznos¢” odwo-
lywano sie do rownowagi korzysci i ryzyka, a wéréd owych korzysci i zagrozen
wymieniano: redukcje badZ wzrost niepewnosci; redukcje badZz wzrost obaw
przed dyskryminacja; prawdopodobieristwo samej dyskryminacji’®; sklonnosé¢ do
ryzykownych zachowan potencjalnie zwigzana z negatywnym wynikiem testu
(samozadowolenie); sklonnoé¢ do ryzykownych zachowan potencjalnie zwiazang
z pozytywnym wynikiem testu (odwaga stracenica); mozliwos¢ podjecia Swiado-
mych decyzji reprodukcyjnych. Analogiczny zakres znaczeniowy przypisano uzy-
tecznosci klinicznej w opublikowanym w 1998 roku raporcie Secretary’s Advisory
Committee on Genetic Testing zwracajac uwage, iz “[k]liniczna uzytecznosé
uwzglednia wplyw wynikéw testow oraz ich uzytecznos¢ dla jednostki, rodziny
i spolecznosci. [Przy czym nJalezy rozwazy¢ korzysci i zagrozenia obejmujace za-
réwno psychologiczne, spoleczne i ekonomiczne nastepstwa testow, jak i wplyw
na rezultaty osiggane w opiece zdrowotnej”80. Kliniczna uzytecznoé¢ pojawialaby
sie wiec dzieki mozliwosci tworzenia planéw reprodukcyjnych czy ewentualnemu
wsparciu psychospotecznemu nawet przy braku jakichkolwiek efektéw klinicz-
nych.

W tym momencie nalezy wprowadzi¢ ostatni sposréd tworzacych model
ACCE parametréw, mianowicie ELSI, ktéry odnosi sie do psychospotecznych
konsekwencji przeprowadzania testow. Chodzi o pozamedyczne czynniki nie-

zbedne do oceny testu, w tym jego dostepnos¢, kosztochlonnos¢??, a takze wszel-

77 Scheuner, Rotter [2006].
78 NIH-DOE [1997].
7 Burris, Gostin [2007].

80 “Clinical utility takes into account the impact and usefulness of the test results to the individual,
the family, and society. The benefits and risks to be considered include the psychological, social,
and economic consequences of testing as well as the implications for health outcomes”. Za: Grosse,
Kohury [2006] s. 448-449.

81 Burke et al. [2002].
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kiego rodzaju nastepstwa psychologiczne (plany zyciowe, samoocena, styl zycia)
i spoteczne (ewentualny ostracyzm czy dyskryminacja, kwestie prywatnosci i po-
ufnosci w kontekscie zobowigzarn wobec rodziny itp.) wynikajace z uzyskanych
informacji. Jak latwo zauwazy¢, ostatnia, najszersza interpretacja uzytecznosci
klinicznej praktycznie wchilania ELSI; ELSI staje sie¢ réwnorzednym elementem
tego kompleksu cech, ktére decyduja o przypisaniu danemu testowi waloru
klinicznej uzytecznosci; co wiecej, obecnoé¢ elementu ELSI - przy jednoczesnej
nieobecnosci nastepstw klinicznych - stanowi racje wystarczajaca do jego przypi-
sania.

W powyzszym kontekécie zasadny wydaje sie postulat uniezaleznienia
uzytecznosci klinicznej od kategorii ELSI®?, czyli porzucenia jej najszerszej inter-
pretacji, na rzecz ktérejs z dwoch pozostatych. Przypomne, ze decydujace znacze-
nie w procesie okreslania uzytecznosci klinicznej przypisuja one mozliwym
nastepstwom klinicznym informacji uzyskanych dzieki przeprowadzanym te-
stom; interpretacja najwezsza uwzglednia wylacznie dostepnos¢ interwencji wy-
mierzonych bezposrednio w zdiagnozowang lub prognozowana chorobe, szersza
uwzglednia natomiast takze korzysci posrednie zwigzane z wiekszym pozytkiem,
jaki z interwencji medycznych skierowanych do ogélu pacjentéw moga odnies¢
osoby dysponujace wiedza uzyskana dzieki testom genetycznym.

Reasumujac: najistotniejszym spoéréd parametrow stuzacych ocenie testow
genetycznych jest uzytecznos¢ kliniczna; to wtasnie na jej systematycznej analizie
powinny zosta¢ oparte rekomendacje dotyczace wprowadzania kolejnych testow
genetycznych do uzytku klinicznego. Uzasadnione sa dwie interpretacje omawia-
nej kategorii: zgodnie z wezsza (1) sygnalizuje ona, iz istnieja interwencje
medyczne wymierzone niejako wprost - czy to jako dzialania prewencyjne, czy
lagodzace - w uwarunkowane genetycznie choroby; szerzej zinterpretowana uzy-
tecznos¢ kliniczna (2) wskazywataby, iz informacje ptynace z testu moga znalezé
zastosowanie przy podejmowaniu $wiadomych decyzji klinicznych, niezaleznie
od tego, czy istnieja interwencje wymierzone , wprost” w uwarunkowana gene-
tycznie chorobe.

W tym miejscu proponuje powrdci¢ do omawianego powyzej zagadnienia
ochrony prywatnosci informacyjnej, a konkretnie do dyskusji nad sposobem,
w jaki ponadindywidualna waznos¢ informacji pochodzacych z testéw genetycz-
nych wplywa na obowigzek respektowania informacyjnej prywatnosci podmiotu
(chodzilo o sytuacje, w ktérych pacjent nie pozwala na ujawnienie swoim krew-

nym istotnych danych uzyskanych dzigki przeprowadzonym testom). Przypo-

82 Grosse, Kohury [2006]; Burke et al. [2002].
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mne, ze za wyraz umiarkowanego stanowiska uchodzi w tej dyskusji rekomenda-
cja American Society of Human Genetics, a jedna z jej mozliwych interpretacji
zakladataby, iz ztamanie zasady poufnosci bytoby uzasadnione, jesli - przy spel-
nieniu wskazanych warunkéw wstepnych - stwierdzono by, ze ,(4) chorobie
[zdiagnozowanej lub przewidywanej dzieki przeprowadzeniu testu] mozna albo
zapobiec, albo ja leczy¢, albo “uzasadniona wiedza medyczna wskazuje, iz wcze-
sne podjecie systematycznej obserwacji zredukuje ryzyko”#. Ztamanie zasady
poufnoéci w interesujacym nas ,rodzinnym” kontekscie byloby wiec mozliwe
w wypadku informacji uzyskanych na podstawie testow odznaczajacych sie uzy-
tecznoscia kliniczng, czyli - jak wynika ze zreferowanej wilaénie debaty - w wy-
padku wszelkich testéw zasadnie rekomendowanych do uzycia klinicznego.
A to - w Swietle mocno podkreslanej , wrazliwosci” informacji genetycznych - jest
wniosek dos¢ zaskakujacy. Poniewaz nie czas i nie miejsce na poglebiong analize
tej kwestii, ogranicze sie do obserwacji, ze powyzsze spostrzezenie wyraznie
uprawdopodabnia najbardziej restrykcyjna z wymienionych interpretacji charak-
teru i zakresu zasady poufnosci stosowanej do informacji pochodzacych z testow
genetycznych (informacje genetyczne sa informacjami poufnymi; podmiotem, kté-
rego prywatnoé¢ powinna by¢ chroniona zasada poufnosci jest osoba poddawana

testom, a w gre wchodzi wylacznie mocna wersja tej zasady).

Zakonczenie

W prezentowanym artykule =zostal zawarty selektywny przeglad zagad-
nieft zwiazanych z informacyjnym aspektem testow genetycznych. Przewazajaca
czes¢ tekstu poswiecona zostata debatom dotyczacym teoretycznych nastepstw
charakterystyki informacji genetycznej czyli mozliwosci uzasadnienia genetycz-
nego ekscepcjonalizmu oraz koniecznoéci doprecyzowania zasady poufnoéci
chronigcej prywatnos¢ informacyjng podmiotu. W koricowej partii tekstu przed-
stawilam natomiast dyskusje nad znaczeniem, jakie przy podejmowaniu decyzji
o wprowadzaniu kolejnych testow do uzytku klinicznego powinny odgrywac
mozliwosci praktycznego wykorzystania uzyskanych dzieki nim informacji.

Poza dos¢ oczywista konstatacja, ze problematyka testow genetycznych jest
zlozona, powyzszy przeglad pozwala zauwazy¢, iz stanowi ona swego rodzaju
organiczng calo$¢. Doskonalym przykiadem jest istotne znaczenie, jakie wnioski
z dyskusji nad interpretacjqa klinicznej uzytecznosci testow powinny odegrac
w sporze dotyczacym interpretacji obowigzku ochrony prywatnosci informacyjnej

83 Za: McCarthy Veatch, LeRoy, Bartels [2003] s. 235: ,,(4) when either a disease is preventable or
treatable or “medically accepted standards indicate that early monitoring will reduce the risk’”.
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0s6b testowanych. Najwyrazniej kompetentny i produktywny namyst nad etyczna
problematyka informacyjnego aspektu testéw genetycznych po prostu musi mie¢

charakter systemowy, a nie punktowy.
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