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Cel i tematyka konferencji

Rozwdj genetyki klinicznej otworzyt przed biomedycyna nowe mozliwosci diagnostyczne,
predyktywne, profilaktyczne i terapeutyczne. Stat sie Zréddtem wielkich nadziei, ale i
réownie wielkich obaw oraz dylematdw. Celem niniejszej konferencji jest wymiana wiedzy i
doswiadczen specjalistdéw z zakresu nauk humanistycznych, nauk spotecznych i nauk
medycznych na temat etycznych, spotecznych i prawnych wyzwan, jakie rodzi
wspotczesna diagnostyka i poradnictwo genetyczne.

Konferencja stanowi ponadto okazje do podsumowania dotychczasowej pracy Komitetu
Bioetyki dziatajacego przy Prezydium Polskiej Akademii Nauk. Komitet zostat powotany
do istnienia w maju 2011 roku. Jego zadaniem jest rozpoznawanie i analizowanie
problemdw etycznych, prawnych i spotecznych wynikajacych z rozwoju nauki, zwtaszcza
rozwoju nauk biomedycznych oraz probleméw zwigzanych z ksztattowaniem i realizacja
polityki zdrowotnej i polityki naukowej paristwa.

Organizatorzy Konferencji zapraszaja do zglaszania abstraktéw wystapien ustnych
poswieconych w szczegélnosci nastepujacym zagadnieniom:

* Diagnostyka genetyczna a cele medycyny.
»  Status moralny i prawny genomu ludzkiego i danych genetycznych.
* Etyczneiprawne standardy oraz dylematy zwigzane z udzielaniem swiadczen
z zakresu diagnostyki i konsultacji genetycznych, w tym:
— diagnostyki prenatalnej oraz preimplantacyjnej diagnostyki genetycznej,
— diagnostyki predyktywnej,
— genetycznych badarn przesiewowych.
* Ochrona praw pacjenta w kontekscie swiadczen z zakresu diagnostyki i konsultac;ji
genetycznych, w tym:
— prawa do Swiadczen z zakresu diagnostyki i konsultacji genetycznych,
— prawa do informacji,
— prawa do niewiedzy,
— prawa do wyrazenia zgody badz jej odmowy,
— prawa do tajemnicy informacji dotyczacych wyposazenia genetycznego
(,,prywatnos¢ genetyczna” a interesy oséb trzecich),
— prawa do réwnego traktowania (problem stygmatyzacji i dyskryminac;ji
ze wzgledu na wyposazenie genetyczne).

»  Komercjalizacja testéw genetycznych (,,over-the-counter genetic tests”, ,,direct-to-
consumer genetic tests”).

*  Problemy zwigzane z wykorzystywaniem wynikdw badar genetycznych dla celédw
pozamedycznych (np. ubezpieczenia, zatrudnienie, wymiar sprawiedliwosci, sport,
badania naukowe).

* Diagnostyka genetyczna a prawa oséb niepetnosprawnych .

* Spoteczno-kulturowe aspekty rozwoju genetyki klinicznej.



Goscie specjalni

SOREN HOLM

jest profesorem bioetyki na Uniwersytecie Manchesterskim oraz
profesorem etyki medycznej Uniwersytetu w Oslo. Jest doktorem
nauk medycznych oraz doktorem filozofii. Zasiadat w the Danish
Council of Ethics. Byt przewodniczgcym the European Society for
Philosophy of Medicine and Health Care, a takze naczelnym
' redaktorem jednego z najbardziej znaczacych pism z zakresu etyki
[} = medycznej Journal of Medical Ethics. Dzis jest cztonkiem
i’/ 1 488 wptywowej the Nuffield Council on Bioethics. Sgren Holm jest
autorem licznych publikacji na temat etycznych dylematdw zwigzanych z diagnostyka
przedurodzeniowg oraz selekcja potomstwa ze wzgledu na wyposazenie genetyczne.
Tym zagadnieniom poswiecony bedzie jego wyktad plenarny.
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JUDIT SANDOR

jest profesorem nauk politycznych, prawa oraz gender studies
w Central European University w Budapeszcie. Jest zatozycielka
i dyrektorem the Center for Ethics and Law in Biomedicine
(CELAB) na tym uniwersytecie. Ma doktorat z nauk politycznych
i prawnych. Jest licencjonowanym adwokatem. Zasiada w the
Hungarian Science and Research Ethics Council oraz the Hungarian
Human Reproduction Commission. W latach 2004-2005 byta
przewodniczgcg UNESCO Bioethics Section. Judit Sandor jest
autorka licznych publikacji na temat prawnych i etycznych
aspektéw genetyki klinicznej, w tym prawa pacjenta do ,,prywatnosci genetycznej”. Tym
problemom poswiecony bedzie jej wyktad planarny.

Jezyk konferencji

Obrady konferencyjne odbywac sie beda w jezyku polskim z wyjatkiem sesji plenarnej
z udziatem gosci zagranicznych, ktéra w catosci odbywac sie bedzie w jezyku angielskim.
Organizatorzy nie zapewniajg ttumaczenia.

Ramowy program konferencji

Konferencja rozpocznie sie w pigtek (7 grudnia) o godz. 13.30, a zakoriczy w sobote
(8 grudnia) o godz. 16.00. W pigtkowy wieczér odbedzie sie uroczysta kolacja
konferencyjna w restauracji na warszawskiej Staréwce. Sesja plenarna z udziatem gosci
zagranicznych przewidziana jest na sobotnie przedpotudnie.



Abstrakty prezentacji

Abstrakty prezentacji ustnych nalezy nadsytac na adres mailowy organizatordw:
etyka@uw.edu.pl do dnia 5 listopada 2012 r.

Abstrakt powinien zawiera¢ nastepujgce informacje:

1) Imie i nazwisko autora (w przypadku prac zespotowych - imiona i nazwiska
wszystkim autordw oraz wskazanie osoby, ktdra bedzie przedstawiata prezentacje
na konferencji);

2) Stopien lub tytul naukowy autora (autoréw);

3) Nazwe uczelni, instytucji naukowo-badawczej albo innej jednostki organizacyjnej,
w ktdrej pracuje badz studiuje autor (autorzy);

4) Adres e-mailowy autora (w przypadku prac zespotowych - autora, ktéry bedzie
przedstawiat prezentacje na konferenciji);

5) Tytul istreszczenie prezentacji (200-300 stéw).

— Prezentacja ustna powinna trwac nie dtuzej niz 20 minut.
— Organizatorzy zapewniaja dostep do komputera i rzutnika multimedialnego.

Organizatorzy poinformujg autoréw o zakwalifikowaniu abstraktu do prezentac;ji
w terminie do dnia 15 listopada 2012 r.

Zgtoszenie uczestnictwa

Wszystkie osoby, ktére chcg wzigc¢ udziat w konferencji, w tym autorzy zakwalifikowa-
nych abstraktéw, proszone sg o oficjalne zgtoszenie uczestnictwa na adres mailowy

organizatoréw: etyka@uw.edu.pl do dnia 20 listopada 2012 r.
Zgtoszenie uczestnictwa powinno zawiera¢ nastepujgce informacje:

1) Imie i nazwisko uczestnika, a takze - jesli dotyczy — stopieri lub tytut naukowy
oraz afiliacje instytucjonalng;

2) Adres do korespondenciji listownej i e-mailowej;

3) Informacje o wyborze wysokosci optaty konferencyjnej (optata petna, obejmujaca
takze udziat w uroczystej kolacji konferencyjnej, czy optata podstawowa).

Zgtoszenie udziatu w Konferencji uznaje sie za réwnoznaczne ze zgoda na wptacenie
optaty konferencyjnej w terminie do 30 listopada 2012 r.

Optata konferencyjna

Optata konferencyjna wynosi: Optata petna Optata podstawowa
(PLN) (PLN)
dla studentéw i doktorantéw 200 100

dla pozostatych uczestnikéw 250 150




Optata petna obejmuje:
— udziat we wszystkich sesjach konferencji,
— materiaty konferencyjne,
— poczestunek w przerwach konferencji oraz lunch w sobote, 8 grudnia,
— udziat w uroczystej kolacji konferencyjnej w piagtek, 7 grudnia.

Optata podstawowa obejmuje:
— udziat we wszystkich sesjach konferencji,
— materiaty konferencyjne,
— poczestunek w przerwach konferencji oraz lunch w sobote, 8 grudnia.

Uczestnicy konferencji samodzielnie pokrywajg koszty przejazdu i noclegu.

Optate konferencyjng nalezy wnies¢ przelewem na konto:
Polska Akademia Nauk, PI. Defilad 1, 00-901 Warszawa
Nr konta 471240 6247 1111 0000 4977 1109

W tytule przelewu nalezy wpisac:
»,Konferencja Bioetyka i Genetyka - optata za ... (imiginazwisko uczestnika)”’

Whptaty nalezy dokonac¢ do dnia 30 listopada 2012 r.

Publikacja artykutéw pokonferencyjnych

Organizatorzy zapraszajg uczestnikdw konferencji do publikacji artykutéw dotyczacych
etycznych, spotecznych i prawych aspektdw diagnostyki i poradnictwa genetycznego
w monograficznym numerze czasopisma ,,Etyka’”” (2013, nr 46).

Manuskrypty artykutéw o objetosci do 40000 znakdw nalezy nadsytac na adres mailowy:
etyka@uw.edu.pl do dnia15 lutego 2013 r.

Manuskrypty powinny by¢ przygotowane zgodnie w wymaganiami redakcyjnymi
opisanymi na stronie czasopisma http://www.etyka.uw.edu.pl . Opublikowane zostang
prace, ktdre pozytywnie przejdg procedure recenzyjna.

Kontakt
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e-mail: etyka@uw.edu.pl

5 listopada

uptywa termin nadsytania abstraktdéw

http://www.bioetyka.pan.pl

Przewodniczgca Komitetu Organizacyjnego

dr Joanna Rézynska 20 Iistopada

tel. kom. 606 688 182 ) . )
e-mail: jrozynska@gmail.com; j.rozynska@uw.edu.pl uptywa termin zgtoszenia uczestnictwa
Uniwersytet Warszawski, Instytut Filozofii, Zaktad Etyki

ul. Krakowskie Przedmiescie 3, 00-927 Warszawa 3 o I iStOpada
Przewodniczacy Komitetu Naukowego uptywa termin wniesienia optaty

Dr hab. Zbigniew Szawarski, prof.em. UW konferencyjnej

e-mail: z.szawarski@uw.edu.pl




