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W zwigzku z prowadzong przeze mnie dzialalnoScig w zakresie ochrony praw
czlowieka w obszarze bioetyki, w ramach ktorej m.in. organizuj¢ regionalne seminaria
bioetyczne', powzialem wiadomos§¢ o braku nalezytego wsparcia psychologicznego dla
pacjentow, u ktorych wykonywane sg testy genetyczne. W mojej ocenie kompleksowe
poradnictwo genetyczne, dostosowane do potrzeb pacjenta i uwzgledniajace wsparcie
psychologiczne, jest niezbedne z uwagi na specyfike tego rodzaju badan.

W  przeszlosci wielokrotnie wskazywalem na Kkonieczno$¢ podjecia prac
legislacyjnych sluzacych uregulowaniu problematyki testow genetycznych, w tym
takze kwestii poradnictwa genetycznego®, co przyczynilo sie do powstania zespotu, ktory
opracowa¢ ma zaloZenia ustawy o testach genetycznych®. Podkreslalem wowczas, ze
pacjent przed wykonaniem testow powinien by¢ w sposob zrozumiaty 1 niedyrektywny
poinformowany o naturze i celu badania, tak aby mogt na nie wyrazi¢ swiadoma zgode.
Jesli jest to uzasadnione charakterem przeprowadzanego testu, pacjent powinien takze
zosta¢ powiadomiony, ze wynik badania moze wskazywac na istnienie obcigzenia, ktorego
wykrycie badz wykluczenie nie jest objete zamiarem lekarza. Zadaniem lekarza winno by¢
takze uswiadomienie pacjentowi, ze ewentualnie wykryte obcigzenie genetyczne moze miec
wplyw na stan zdrowia czitonkéw jego rodziny, a zatem celowym moze by¢

' W dniu 1 czerwca 2017 r. takie seminarium RPO, dotyczace problematyki testow genetycznych odbyto sie
w Gdansku.

2 Zob. m.in. wystapienie RPO z 25 czerwca 2014 r. do Prezesa Rady Ministréw, wystapienie RPO z 22 pazdziernika
2014 r. do Prezesa Rady Ministréw, wystapienie RPO z 17 kwietnia 2015 r. do Ministra Zdrowia, wystapienie RPO
z 24 marca 2016 r. do Ministra Zdrowia.

¥ Odpowiedz Ministra Zdrowia z dnia 14 czerwca 2016 r. na wystapienie RPO, znak: 1K.480124.AR.1.
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poinformowanie go 0 potrzebie skorzystania takze przez nich z konsultacji. Pacjent
powinien tez by¢ $wiadomy, ze wynik badan moze wskazywa¢ na istnienie zmian
powodujacych choroby, ktorych wyleczenie, w $wietle aktualnej wiedzy medycznej, jest
niemozliwe, cho¢ niewykluczone, ze w przysztosci ulec to moze zmianie. Poradnictwo
genetyczne winno istnie¢ takze po przeprowadzeniu badania. Niebywale istotnym jest, by
pacjent w sposob nalezyty zrozumial wynik badania. Moze on m.in. wskazywaé na
istnienie jedynie pewnego prawdopodobienstwa zapadni¢cia przez pacjenta na dang chorobe
w blizej niesprecyzowanej przysztosci. Ponadto pacjent powinien by¢ §wiadomy, ze wptyw
na rozwdj niektorych choréb majg czesto takze inne niz genetyczne uwarunkowania, na
ktore ten moze mie¢ wptyw.

Majac na uwadze znaczenie odpowiedniego poradnictwa genetycznego dla
podejmowania racjonalnych decyzji profilaktycznych i leczniczych, za niepokojaca
uzna¢ nalezy dzialalno$¢ podmiotéw komercyjnych, oferujacych badania bezposrednio
pacjentowi. Przekazywane pacjentowi wyniki badan pozbawione sg nierzadko
jakiejkolwiek informacji na temat ich znaczenia. Migdzy innymi z tych powodow Zespét do
Spraw Molekularnych Badan Genetycznych i Biobankowania przy Ministrze Nauki
1 Szkolnictwa Wyzszego W zatozeniach do projektu ustawy o testach genetycznych
wykonywanych dla celow zdrowotnych rekomendowat wprowadzenie zakazu
przeprowadzania tego rodzaju badan®”.

Warto tez wspomnie¢, ze znaczenie odpowiedniego poradnictwa genetycznego
znalazto odzwierciedlenie m.in. w art. 12 Konwencji 0 ochronie praw cztowieka i godnosci
istoty ludzkiej wobec zastosowan biologii i medycyny. Wspomniany przepis nie tylko
ogranicza zakres przeprowadzania badan genetycznych do celow zdrowotnych i badan
naukowych zwigzanych z celami zdrowotnymi, lecz takze akcentuje potrzebe zapewnienia
wlasciwego poradnictwa.

W Polsce porady genetyczne, finansowane ze $rodkow publicznych, udzielane sg
przez lekarzy specjalistow badz lekarzy w trakcie specjalizacji w dziedzinie genetyki
klinicznej°. W konsultacji nie jest przewidziany udzial innych niz genetyk lekarzy.
Tymczasem $rodowisko lekarzy-genetykoéw, m.in. podczas gdanskiego seminarium
bioetycznego, podkreslato, ze wyniki badan moga stanowi¢ istotne obciazenie
psychiczne dla pacjenta, stad celowym jest zapewnienie pacjentom konsultacji
psychologicznej. Podkreslano takze, ze majac na uwadze relatywnie niskg wyceng kosztu
takiej konsultacji, uwzglednienie tej propozycji nie stanowitoby znacznego obcigzenia

* Testy genetyczne dla celow zdrowotnych - raport Zespotu do Spraw Molekularnych Badan Genetycznych
i Biobankowania, Warszawa 2012 r., http://igcz.poznan.pl/wp-content/uploads/2016/08/Ustawa-o-testach-
genetycznych.pdf, 5.07.2017 r.

> Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w sprawie $wiadczeri gwarantowanych z zakresu
ambulatoryjnej opieki specjalistycznej (Dz. U. z 2016 r., poz. 357 ze zm.).



finansowego dla panstwa. Warto w tym miejscu podkresli¢, ze postulaty w tym zakresie
zglaszane byly juz w przesztosci. Dla przykladu mozna wskaza¢, ze wsrdd najwazniejszych
1 najpilniejszych rozwigzan do podjecia w zakresie genetyki klinicznej w latach 2010-2015
prof. Jan Lubinski, 6wczesny konsultant krajowy w dziedzinie genetyki klinicznej,
wskazywat wlaczenie psychologéw klinicznych do poradnictwa genetycznego®.

Takze Rekomendacje w zakresie poradnictwa genetycznego zwigzanego z testami
genetycznymi opracowane przez Eurogentest uwzglgdniaja potrzebe nie tylko informowania
pacjenta przed testem o mozliwych skutkach psychologicznych przeprowadzanego badania,
lecz takze zapewnienia pomocy psychologicznej’. Zgodnie z rekomendacjami, analiza
migdzynarodowych zalecen w tym obszarze wskazata, ze wsparcie psychologiczne dla
pacjenta jest jednym z najczeSciej podnoszonych wyzwan w zakresie poradnictwa
genetycznego.

Majac na wzgledzie powyzsze, dzialajagc na podstawie art. 16 ust. 1 ustawy z dnia
15 lipca 1987 r. 0 Rzeczniku Praw Obywatelskich (Dz. U. z 2017 r., poz. 958), zwracam si¢
do Pana Ministra z uprzejmg prosba o rozwazenie podjecia odpowiednich czynnosci
zmierzajacych do zagwarantowania dostepu pacjentow, korzystajacych z poradnictwa
genetycznego, do odpowiedniego wsparcia psychologicznego. Bed¢ wdzieczny za
poinformowanie mnie o zajgtym w tej sprawie stanowisku oraz podjetych dziataniach.

[Adam Bodnar]

Do wiadomosci:

Pan prof. dr hab. Janusz Limon
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® Stanowisko dostepne pod adresem: http://www.mz.gov.pl/wpcontent/uploads/2015/07/13_genetyka kliniczna 130720
11.doc, 5.07.2017r.

" Rekomendacje dostepne sa pod adresem: http:/www.eurogentest.org/fileadmin/templates/eugt/pdf/guidelines
_of_GC_final.pdf, 5.07.2017r.
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