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WARUNKI DOPUSZCZALNOSCI PROWADZENIA
BADAN NAUKOWYCH W BIOMEDYCYNIE.
BIOBANKI: WYZWANIE W CZASACH BIG DATA

(Miedzynarodowa Konferencja Naukowa, Warszawa, 8.06.2016 r.)

Przedstawione artykuty sa wynikiem rozwazan na Miedzynarodowej Konfe-
rencji Naukowej, ktora zostata zorganizowana przez Wydzial Prawa i Administra-
cji Uniwersytetu Warszawskiego, Ministerstwo Nauki i Szkolnictwa Wyzszego
oraz Krajowy Punkt Kontaktowy Programéw Badawczych UE w Warszawie
dnia 8 czerwca 2016 r. Konferencja ta byla pierwszym miedzynarodowym spo-
tkaniem naukowcéow z tak wielu dziedzin. Wzieli w niej udzial: prawnicy, gene-
tycy, lekarze roznych specjalizacji, informatycy, dyrektorzy szpitali, policjanci,
politycy, urzednicy, biolodzy, bioetycy i biotechnolodzy. Przyczyna jej zorga-
nizowania byla tworzaca si¢ pierwsza sie¢ biobankéw w Polsce oraz wyzwania
prawne, jakie przed nig stoja (artykut dr. L. Kozery). Z tego tez powodu prelegenci
omawiali nie tylko kwestie prawa krajowego (artykut K. Lakomiec), lecz takze
ukazywali uniwersalne wyzwania dla biobankéw na przyktadzie tych funkcjo-
nujagcych w Holandii i we Wtoszech oraz na poziomie Unii Europejskiej (artykut
dr C. George oraz artykut dr D. Mascalzoni). Na konferencji ukazano nadzieje,
jakie niesie za sobg rozwdj biobankéw (artykut prof. E. Bartnik) oraz zagrozenia
zwigzane z danymi, ktore one przetwarzaja (artykut dr. A. Mednisa oraz artykut
mgr. inz. B. Marciniaka, mgr. P. Topolskiego, dr. D. Strapagiela).

Od konferencji mingty dwa lata i nalezy uznaé, ze byly one przetomowe dla
rozwoju biobankowania w Polsce. Polska stata si¢ cztonkiem najwigkszej orga-
nizacji biobankow na §wiecie BBMRI (Biobanking and BioMolecular Resources
Research Infrastructure). Ministerstwo Nauki i Szkolnictwa Wyzszego przyznato
grant w wysokosci 40 mln zt na utworzenie Polskiej Sieci Biobankow i Krajowego
Osrodka Wiodacego. Ponadto po przekazaniu przez Rzecznika Praw Obywatel-
skich stanowiska w sprawie koniecznos$ci podjecia prac nad ustawg do biobanko-
wania dzialania nad nig rozpoczat zesp6t w Ministerstwie Zdrowia.

Jak ukazaty obrady podczas konferencji, zagadnienie ochrony danych oso-
bowych jest problemem fundamentalnym dla istnienia biobankow. Niewatpliwie
zatem nalezy wskazac, ze 2018 rok to czas przetomowy dla biobankéw w Polsce,
niezaleznie od krajowych prac legislacyjnych zaczyna bowiem obowiazywac
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ogoblne rozporzadzenie o ochronie danych osobowych. Przed biobankami prze-
twarzajacymi dane osobowe dla celow naukowych stoja zatem nowe wyzwania
w zakresie regulacji ochrony danych, ktéra wprowadza wczesniej nieznane poj¢-
cia polskiemu prawu, takie jak minimalizacja danych czy pseudoanonimizacja.
Przygotowujac si¢ do nowej sytuacji prawnej w ramach Polskiej Sieci Biobankow
oraz we wspotpracy z Generalnym Inspektorem Danych Osobowych, powstaje
kodeks postepowania w sprawie przetwarzania danych osobowych przez bio-
banki w Polsce. Prace nad kodeksem wymagaja szerokich konsultacji w srodowi-
sku zaréwno prawnikéw, lekarzy, biotechnologow, naukowcow, jak i pacjentow.
Zagadnienie prawnych regulacji prowadzenia badan biomedycznych jest niestety
przedmiotem zainteresowania wcigz niewielu dogmatykéw prawa. Ufam, ze
przekazane artykuty ukaza skale mozliwych probleméw prawnych, w ktoérych
rozwigzaniu tworcom polskich biobankéw powinni pomoéc prawnicy i bioetycy.

dr Dorota Krekora-Zajgc



