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Uvod

V disledku rychlého vyvoje v oblasti molekuldrniho genetického vyzkumu a
vyzkumu lidského genomu, dochazi k nartistu celé fady diagnostickych a prediktivnich
genetickych testli, diky nimz je mozné identifikovat predispozice k onemocnéni jesté
pred projevem klinickych symptomi nebo ptfedpovédét pravdépodobnost vyskytu
urcitého onemocnéni. Na jedné strané se tak setkdvame s nespornym pokrokem moderni
mediciny, na stran¢ druhé vSak vyvstava celd fada etickych, pravnich a socialnich
otazek, spojenych pravé s rozvojem prediktivni mediciny.

Etickd problematika genetického testovani je jiz od pocatku jejiho vzniku velmi
Castym tématem nejenom lékarské etiky, ale i legislativy jednotlivych stati. Jednim z
nejvice diskutovanych moralné etickych problému jsou obavy ze zneuziti ziskanych
genetickych vysledkl.. Jedna se zejména o to, Ze by tyto informace mohly vést k
nasledné¢ diskriminaci jedince, a to jak ze strany pojiStoven, tak i1 ze strany
zaméstnavatele. Dalsi problematickym bodem je prediktivni testovani déti, které je z
etického hlediska povazovano za velmi nevhodné. Je nutné si uvédomit, ze informace
ziskané z genetického testu mohou mit vliv na celou rodinu, a mohou tak nepftiznivé
ovlivnit jeji fungovani. Samotnou kapitolou je pak prenatalni testovani, kdy nepfiznivy
nalez Casto vede k ukonceni té€hotenstvi. Vyvstava také velké mnozstvi otdzek o
spravnosti a zpusobu sdélovani zjisténych informaci zdravotnickym personalem
osobam, kterych se tyto informace tykaji.

Cilem mé bakaldiské prace bude nastinit etickou problematiku rychle se
rozvijejicitho oboru prediktivni mediciny a predlozit mozné sporné aspekty, se kterymi
se bude muset spolecnost diive ¢i pozd¢€ji vyrovnat. Pficemz budu vychazet z hypotézy,
ze pro minimalizaci moralnich dilemat a zachovani distojnosti lidské existence, musi
prediktivni testovani probihat pouze v ramci specializovanych genetickych pracovist’ a
to na zadkladé¢ dodrzovani zakladnich eticko-pravnich principti. Komercni genetické

testovani' je z tohoto hlediska zcela nepfijatelné.

1 « s s 1 x (. ;o « . “r s .
Pro oznaceni zpisobu genetického testovani soukromymi spole¢nostmi se pouziva zkratka DTC (direct-
to-consumer= piimo zakaznikovi).



V prvni ¢asti mé prace se budu vénovat genetickému testovani. Uvedu jednotlivé
typy genetického testovani a vymezim pojem prediktivni medicina. Vzhledem k tomu,
ze budu prediktivni testovani hodnotit v rdmci mé prace hlavné z hlediska etického,
povazuji za nutné v teoretické Casti predstavit i zakladni vychodiska této filosofické
discipliny. Tato kapitola by méla byt zejména urCitym uvedenim do problematiky,
kterou se moje prace bude zabyvat a zdroven by méla tato kapitola predstavovat zaklad
pro celkové lepsi orientaci v tématu.

Ve druhé casti bych se zaméfila na jiz konkrétni etické problémy prediktivniho
genetického testovani jako je moznost zneuziti ziskanych genetickych vysledkii a tim
nasledna diskriminace jedince ze strany pojistoven Ci zaméstnavatele, genetické
testovani déti a zpasob interpretace vysledkli a informovéani pacienti o vysledcich
genetickych testli. Soucasti této kapitoly bude i struc¢néd eticka reflexe jednotlivych
problematickych bodt, kterd bude ve vétsSi mife vychdzet ze zakladnich principt
1ékarske etiky.

Treti Cast prace bude zaméfena na prediktivni testovani z pohledu lidské
distojnosti, kterd by méla byt jednim z hlavnich ndpomocnych kritérii pfi posuzovani
uvedenych etickych dilemat. Rada bych se zde vénovala vymezeni principu lidské
dastojnosti jako moralniho vychodiska prediktivni mediciny v kontextu Iékaiské a
kiest'anské etiky.

Ve Ctvrté zavérecné Casti mé se budu zabyvat analyzou vybranych dokumentt,
umluv a programu tykajicich se distojnosti a prav ¢lovéka, vztahujicich se naoblast
genetického testovani. Ve strucnosti bych zde predstavila 1 program ELSI (The Ethical,
Legal and Social Implications Research Program), ktery je soucasti Projektu lidského
genomu (Human Genome Project - HGP) a zaméfuje se na etické, pravni a spole¢enské
dasledky genetického vyzkumu. V metodologii pro analyzu bude pouzit empiricko-
analyticky postup.

Primarnim zdrojem prvni ¢asti prace mi byla kniha docenta Ustavu biochemie
Piirodovédecké fakulty Masarykovy univerzity v Brné Omara SeréhoVybrané
prednésky z prediktivni genetiky, ktera mi pomohla lépe se zorientovat v problematice
prediktivniho testovani. DalSim cennym zdrojem z tohoto hlediska je kniha Genetika
v klinické praxi I a IIl, uznavaného profesora Radima Brdicky, ktery je jednim ze
zakladateld molekularni genetické diagnostiky v Iékarstvi unds. Velkou inspiraci pro
druhou ¢ast prace mi byl Clanek ¢i spiSe stanovisko odborné Spolecnosti 1ékarské

genetiky CLS JEP k prediktivnimu genetickému vySetieni nabizenému nékterymi
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firmami. K etické reflexi mi velmi dobie poslouzila kniha Lékatskd etika od doktora
Josefa Kofenka a ¢lanek Ethicalissues in predictive genetic testing: a public health

perspective.



1 Uvod do problematiky

V nasledujici kapitole se budu zabyvat problematikou genetického testovani
potazmo prediktivni genetikou. Nejprve bych rédda predstavila soucasnou situaci a
vychodiska genetického testovani, jelikoz je to dllezité z hlediska dalSiho vyvoje a
samotného zaméfeni prediktivni mediciny. Dale bych predstavila jednotlivé typy
genetického testovani a o néco podrobnéji bych se vénovala samotnému vymezeni
pojmu prediktivni genetika.

V druhé casti této kapitoly bych vzhledem k zaméteni své prace, popsala zdkladni
pojmy jako je etika a morélka a predstavila zakladni filosoficka vychodiska etiky.

Cilem této kapitoly, jak je jiz znéazvu patrné, je uvedeni do problematiky
prediktivniho genetického testovani. Touto problematikou se bude moje prace primarné
zabyvat. Zaroven by méla tato kapitola pfedstavovat zaklad pro celkové lepsi orientaci v

tématu.

1.1.1 Genetické testovani

1.1.2 Soucasny stav

Genetické testovani je relativné novy a rychle se rozvijejici obor. Zasadnim
prevratem pro diagnostiku, 1écbu a prevenci v mediciné bylo pfedstaveni prvniho
konceptu sekvence celého lidského genomu®. Stalo se tak na zakladé amerického
projektu Lidsky genom (Human Genome Project), ktery byl zahdjen ve Spojenych
statech americkych v roce 1990.°

Nekteti odbornici oznacuji toto obdobi rychlého vyvoje v genetice za éru
postgenomickou, jejiz oficidlni zac¢atek spadd do dubna roku 2000, kdy Dr. Francis
Collins na setkani Human Genome Meeting, prezentoval svou prvni verzi lidského

genomu. Cilem tohoto setkdni bylo aplikovat znalosti v oblasti genetiky do

2 Genom zahrnuje veskerou DNA dan¢ho jedince nebo dané burniky

3 Srov. SERY, O. a kol. Vybrané predndsky z prediktivai genetiky,1. vyd. V Praze: Spole¢nost pro
lékatskou a prediktivni genetiku ve spolupraci s nakl. Jifim Rotschedlem, 2007. ISBN 978-80-903367-3-
5.s. 8.



kazdodenniho Zivota, zvlasté pak tyto znalosti vyuzit v medicinské praxi a k preventivni
lécbe.*

V soucasné dobé tedy muizeme pozorovat prechod od tzv. klasické lékarské
genetiky ,,0ldgenetics® krozvoji genetiky nové ,newgenetics, kterd se vénuje
interakci mezi prostiedim, Zivotnim stylem a genetickou vybavou. S konceptem
interakce gen — prostiedi pfisli poprvé francouzsti védei a nositelé Nobelovy ceny za
lékaftstvi, autofi knihy ,,LeHassard et la Nécessité* (Hazard a nutnost), Jacques Monet a
Jean Dausset. Ve své knize nckolikrat zdiraziiuji myslenku, Ze je lepsi predvidat nezli
1&¢it, respektive proto, abychom mohli 1é¢it, je potieba predvidat. Jean Dausset témito
myslenkami poprvé zaved! termin ,.prediktivni medicina“.®

Na jedné strané¢ milzeme v genetickém testovani vidét nesporny piinos pro
spolecnost, na strané druhé se vSak v ramci tohoto oboru setkdvame s mnoha etickymi
dilematy. Integrace prediktivni genetiky do Iékafstvi sebou pfinasi nutnost
zprostiedkovat védomosti z této oblasti jak Iékaiim, tak Siroké laické vefejnosti. Za
timto Gcelem bylo vroce 2000 zavedeno ve Francii studium tykajici se vzdélavani
v oblasti prediktivni mediciny a aplikace genetiky zaloZené na individualizovaném
pristupu ke kazdému jedinci.”

V minulosti bylo genetické testovani pojimano jako diagnostika zdravi a nemoci na
urovni DNA. V soucasné dob¢ je ale genetické testovani chapano mnohem S§ifeji, a sice
jako prenos genetické informace ziskané testovanim k pacientovi. Dlraz je tedy
zejména kladen na nastaveni pravidel a zasad tykajicich se provadéni jednotlivych testt.
Netykd se to pouze provoznich a legislativnich uprav, ale také je zde reflektovan
samotny pfistup k testovanému jedinci. Velkou roli v tomto hraje genetické poradenstvi,

jelikoz sdéleni vysledki v sobé zahrnuje nejen informacni charakter, ale také zavazny

eticky rozmér.®

4 Tamtéz, s. 5.

> Klasicka lékatska genetika se vénovala monogennim chorobam (tyto dédiéné choroby vznikaji na
zéklad¢é mutace jednoho genu = nemoc) u kterych je spojitost s ovlivnénim vnéj$im prostfedim minimalni
(Srov. SERY, O. a kol. Vybrané predndsky z prediktivni genetiky, s. 5).

® Tamtéz, s. 5.

" TamtéZ, s. 5.

% Srov. PTACEK, Radek a Petr BARTUNEK. Etické problémy mediciny na prahu 21. stoleti. 1. vyd.
Praha: Grada, 2014. Edice celozivotniho vzdélavani CLK. ISBN 978-80-247-5471-0.s. 235-236.
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Jesté nez si v nasledujici kapitole popiSeme typy genetického testovani, rada bych

zde uvedla i nejcastéjsi divody pro podstoupeni genetického testovani.
Dtivody ke genetickému vysSetteni jsou podle stranek spole¢nosti GENNET nejcasté;ji:
o vrozena vada nebo choroba s moZnou dédi¢nou slozkou v rodiné
o narozeni ditéte s vrozenou vadou
o neplodnost, opakované spontanni potraty, porod mrtvého ditéte
o planovani téhotenstvi po onkologické 1é¢bé
o opakovany nebo ¢asny vyskyt onkologickych chorob urcitého typu v rodiné
o piibuzensky shatek
o tchotenstvi:
= matek ve véku nad 35 let, otcl nad 45 let

* s pozitivnim vysledkem ultrazvukového nebo biochemického vysetieni

(screeningu)
» s rizikem opakovani dédicné vady, kterd se jiz v rodiné vyskytla

= vystavend vn&jSim vlivim: [ékiim, ionizaénimu zéafeni (Rentgen)

a infekénim onemocnénim.’

1.1.3 Typy genetického testovani

Terminologie genetického testovani je pomérné bohata. Existuji rtizné druhy
genetickych testd. Velmi zjednoduSené lze genetické testy rozdélit na dva zakladni
okruhy tj. testy, co se zabyvaji zjisStovanim nemoci tedy diagnézou a testy, které se
zabyvaji prevenci.

Pro tucely této prace uvedu jen nékteré typy a velmi struné popiSi jednotliva
specifika téchto typt genetického testovani, tak jak je to uvedeno na strankach Genetics
Home Reference, projektu Narodni knihovny mediciny Spojenych stati americkych.

(U.S. National Library of Medicine).

? Ditvody ke genetickému vysetient, [online].
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Diagnosticke genetické testovani

Diagnostické testy slouzi k identifikaci nebo vylouceni urcité genetické vady. V
mnoha ptipadechdiagnostické genetické testy slouzi k potvrzeni diagndzy na zakladé jiz
probihajicich fyzickych ptiznakd a symptomi. Tyto testy lze provadét pied narozenim
nebo kdykoli béhem zivota Clovéka. Vysledky diagnostického testu mohou pomoci
osobam 1épe pecovat o své zdravi a také jim umoziuji zvolit co nejvhodnéjsi
1écbu.Dulezité je u tohoto typu testovani to, Zediagnostické testovani zahrnuje
identifikaci aktudlnich chorobnych stavi.'® Do diagnostického genetického testovani

spada i prenatalni a novorozenecky screening.
Genetické testovani prenasSece nemoci

Toto testovani slouzi k identifikaci osoby, kterd je nositelem jedné kopiegenové
mutace. Je zde tedy velkd moznost rizika onemocnéni budouciho potomka v piipadé, ze
by doslo ke spojeni jedincti s podobnou genovou mutaci. Cilem tohoto testu je, zejména
pii planovaném t¢hotenstvi, upozornit na moznost genetické poruchy u ditéte. Tento typ
testu je urcen pro ptredevsim pro jednotlivce, ktefi maji v rodinné anamnéze genetické
poruchy. Dale také pro lidi urcitych etnickych skupin se zvySenym rizikem konkrétnich
genetickych onemocnéni. Pokud jsou testovani oba rodicCe, test mlize poskytnout

informace o ptipadném riziku genetického onemocnéni jejich budouciho ditéte."!
Prenatalni testovani

Prenatalni testovani se pouziva pro detekci zmén genti nebo chromozomi plodu
pied narozenim. Tento typ testuse provadi v prabchu téhotenstvi, v piipadé existence
zvySeného rizika, Ze dit€¢ bude mit genetickou nebo chromozomadlni poruchu. V
nékterych pripadech mize prenatalni testovani snizit nejistotu paru nebo jim naopak
muze pomoci lépe se pfipravit na to, co pfijde a viadé ptipadd také Iékarsky
zasahnout.'?

U tohoto typu genetického testovani je dlileZita iloha genetické poradenstvi. Velmi
zde zélezi na hodnotovém postoji samotného 1ékate-genetika. Poradce totiz miize svym
pristupem ovlivnit i nasledné rozhodnuti matky v pfipadé¢ nepfiznivého vysledku

prenatalniho testovani. Vychodiskem pro posuzovani nejenom tohoto etického

' Srov. What are thetypesofgenetictests? [online].
" Tamtéz, [online].
'2 Tamtéz, [online].
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dilematu, ale 1 vySe nastinénych problémti mize byt pravé princip lidské diistojnosti,

kterym se budeme zabyvat ve tieti kapitole.

Preimplantaéni geneticka diagnostika (PDG)

Preimplantacni diagnostika je specializovana genetickd technika, jejimz cilem je
snizeni rizika narozeni dit¢ s konkrétni genetickou nebo chromozomaélni poruchou.
Pouziva se k detekci genetické zmény v embryich, které byly vytvofeny za pouziti
metod asistované reprodukce, jako je oplodnéni in-vitro (IVF). IVF zahrnuje odebrani
vajicek z vajecnikil Zeny a jejich oplodnénispermiemi partnera mimo télo Zeny. Pozdéji
jsou tyto embrya testovany na urcité genetické zmény. Pouze embrya bez téchto zmén
tj. embrya, kterda nenesou dispozice ke genetické chorobé, se implantuji do délohy
matky."?

Z etického hlediska je toto testovani zcela nevhodné a to nejen vzhledem k tomu, ze

je zde moznost urcité selekce embryi, ale otazkou je také samotny status embryi.

Dal$im typem genetického testovani je presymptomatické (prediktivni) testovani.

Prediktivni genetikou se budu podrobnéji zabyvat v nésledujici podkapitole.

1.1.4 Prediktivni genetika

Jak jiz bylo uvedeno v tivodu této kapitoly, prediktivni genetické testovani spada do
samostatného Iékatského oboru klinické genetiky, kterd je jiz od svého vzniku
provazana s etickou problematikou. V této podkapitole bych se pokusila zejména
vymezit a objasnit pojem prediktivniho testovani. MoZnymi etickymi problémy se budu
podrobnéji zabyvat v dalSich kapitolach.

., Prediktivni (presymptomatické) genetické testovani se pouziva k predpovédi
budouciho rizika onemocnéni, které se nekdy témer blizi jistoté. Predstavuje novou a
rozvijejici se oblast, ktera se svymi nejen zdravotnimi, ale i psychologickymi a
socialnimi dopady vyznamné lisi od konvencnich diagnostickych testii. O prediktivnim
testovanihovorime u asymptomatickych jedincii, kteri se nachdzeji v riziku

onemocnéni“."* Jedinec, ktery podstoupi prediktivni testovani je tedy v danou chvili

1 Srov. What are thetypesofgenetictests?, [online].

4 ZIDOVSKA, Jana. Prediktivni genetické testovani. Postgradualni medicina[online] 2002, [cit. 2016-
02-22]. Dostupné na: WWW <http://zdravi.el5.cz/clanek/postgradualni-medicina/prediktivni-geneticke-
testovani-146726>
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»zdravi® bez klinickych obtizi, ale genetické testovani muze odhalit rizika nékterych
geneticky podminénych onemocnéni. Jako piiklad miZzeme uvést dispozice k riznym
nadorim, pfedev§sim nddorim prsu, vajecniku, tlustého stfeva nebo melanomim.
Samostatnou kapitolou je pak prediktivni testovani na Huntingtonovu chorobu'’, které
ma stanoveny piesny protokolarni postup. Testovani se provadi pouze po obdrzeni
informovaného souhlasu, a proto neni provadéno u déti. Genetické testovani je
vykonavano na pitislusnych kvalifikovanych odbornych statnich i1 soukromych
genetickych pracovistich. Mezi hlavni diivody prediktivniho testovani patii zejména
zdravotni divody (kdyz je mozna véasna 1écba), dale divody osobni (unik z nejistoty,
moznost planovani budoucnosti), divodem miize byt i prospéch jinych clent rodiny,
&asto potomk, ktefi jsou v piipadé negativniho vysledku usetfeni nejistoty.'®

Cilem prediktivni genetiky je: ,, na zdakladé analyzy DNA a anamnézy s co nejvetsi
presnosti urcit moznd rizika vzniku chorob u analyzovanych jedincu, odhalit genetické
pozadi narusenych molekularné-fyziologickych okruhu, které k onemocnéni mohou vést
a spolecné s analyzou osobni a rodinné anamnézy doporucit analyzovanému jedinci
individualni preventivni opatreni, které by zamezilo nebo podstatné oddalilo propuknuti
choroby "

Prediktivni genetiku muizeme pojimat 1 jako novy nastroj preventivni mediciny,
kterd doposud casto vychéazela z velmi generalizovanych doporuceni a nemohla brat
ohledy na individudlni pfistup. Pro bézného clovéka znamend prediktivni genetika
moznost, jak zjistit své genetické dispozice k mnohym chorobam, ale zaroven
prediktivni genetika predstavuje moznost, jak se vyhnout chorobam, ke kterym ma
cloveék genetické dispozice. ,, Prediktivni genetika je tu nejen aby upozornila na moznd
nebezpeci, ale také proto, aby témto nebezpecim predchazela v co nejvyssi mozné
mife "

Genetické testy jsou piedevSim vyuzivany k identifikaci zvySeného rizika
zdravotnich problémt, dale mohou Iékaiim pomoci zvolit vhodnou 1é¢bu a také jim
umoznit 1épe zhodnotit uspésnost jiz pouzité 1€cby.

Prediktivni genetické testy vychazeji z velkych asociacnich studii a zjejich

naslednych analyz. K tomu, aby bylo mozné vyuzit v prediktivni analyze urcity

' Velmi vazné nevylécitelné neurodegenerativni onemocnéni, vedouci ke smrti postizeného.

¢ ZIDOVSKA, Jana. Prediktivni genetické testovani. Postgradudlni medicina[online] 2002, [cit. 2016-
02-22]. Dostupné na: WWW <http://zdravi.el5.cz/clanek/postgradualni-medicina/prediktivni-geneticke-
testovani-146726>

'""SERY, O. a kol. Vybrané predndsky z prediktivni genetiky, s. 8.

¥ Tamtéz, s. 8
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genotyp'’, je nutné, aby se vychazelo ze studii na tisicich nebo desetitisicich osob.
Pokud se pfi statistickém vypoctu ukdze, Ze konkrétni genotyp zvysuje riziko dané
choroby tfeba 4x, prakticky to znamena, Ze ¢loveék s takovymto genotypem ma 4x vyssi

.. . , v . 2
riziko vzniku dané choroby neZ obecna populace.”

Jak jsme si ukdzali v pfedchozich dvou podkapitolach, existuje mnoho riiznych typt
genetickych testl. Pokud bychom jejich ptinos shrnuli, genetické testy mohou podle

informaci ze stranek National Human Genome Research Institute pomoci:

0 diagnostikovat nemoc

O identifikovat genové zmény, které jsou zodpovédné za jiz diagnostikované
nemoci

O urcit zdvaznost onemocnéni

O usnadnit lékaitm rozhodovani zvolit co nejucinngjsi 1€k ¢i lécbu pro
konkrétniho jedince

0 identifikovat genové zmény, které mohou zvysit riziko rozvoje onemocnéni

0 identifikovat genové zmény, které by mohly byt pfeneseny na déti

0 identifikovat genetické poruchy u novorozencu, které lze 1éCit jiz v raném

v 21
veéku.

1.2 Etika — definice a zakladni pojmy

V prediktivni genetice, stejné jako v kazdém jiném oboru se setkavame s otdzkami
typu, co je spravné a co naopak Spatné, jak hodnotit jednotliva rozhodnuti, jaky zplisob
jednéni je ten spravny... Vzhledem k zaméfeni mé prace, ve které se zabyvam
pravé etickou problematikou prediktivniho genetického testovani, povazuji za nutné
predstavit v této podkapitole definici etiky a jeji zdkladni pojmy, které ndm umozni tuto
problematiku Iépe reflektovat. Z tohoto samého diivodu bych zde jen kratce predstavila

1 zakladni principy lékatskéetiky a bioetiky.

¥ Dle stranek Genetika — biologie, genotyp je souhrnné oznadeni pro kompletni genetickou informaci
organizmu (¢i buiky). Jde tedy o kompletni geneticky program, jehoz pozorovatelnym projevem je
fenotyp, srov. Genotyp, [online].

* SERY, O. a kol. Vybrané predndsky z prediktivni genetiky, s. 12.

21 Srov. Frequently Asked Questions About GeneticTesting, [online].
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1.2.1 Etika

Nejprve se na etiku podivame z hlediska etymologie. Pivod slova etika vychazi
z feckého slova éthos. To se v prvni fad¢ tykalo zvifat a oznacovalo to misto jejich
pastvy nebo st4j a také se to tykalo zptisobu jejich zivota a chovani. V pfeneseném
vyznamu na c¢lov€ka, znamena éthos misto bydleni, , urcené spolecenstvim nebo
pivodem a také viechno, co je obycejem a mravem v rdmci spolecného bydleni.“**
Takze odtud mizeme sledovat nabyvani vyznamu charakteru jednotlivého ¢lovéka ve
vztahu k spole¢nému mravu a v kone¢ném disledku oznacuje zptisob jednani, postoj a
smysleni osob.”

Etika je filosoficka disciplina a jako takovou ji ovliviiuji obecné otazky o zivoté a
smyslu, které vychazeji z filosofie. A jak jsme se presvédcili z etymologie slova, etiku a
etické chovani dale utvaii socialni, politickd a naboZenska kultura, ve které se
vyvinula.*!
co naopak nespravné, zkouma mravni volbu osob a zplsoby, kterymi se je snazi

odtivodnit. V etice jde zejména o hledani toho, co je spravné a dobré a jak nejlépe Zit.*

1.2.2 Moralka

Slovo moralka pochazi z latinského slova mos a znamena ptivodné vile, zejména
vuli uréenou ¢loveéku bohy nebo panovniky. Tedy jedna se o piedpisy a zékony a také to
oznaluje tradi¢ni mravy a oby&eje — mores.*

Pokud budeme moralku vymezovat vedle etiky, tak mizeme fici, ze moralka se
zabyva predevsim jednanim na zaklad€ etickych norem (etika jako soubor védéni a
norem chovani pfijatych danou spole¢nosti), které mohou byt osobni, nabozenské, ¢i
sdilené socialni ¢i profesni skupinou. Byt nemoralni pak znamend nedodrzovat
vSeobecné uzndvané normy. Jenze zde se mizeme setkat s ur€itym rozporem. Podle
souboru norem jedné spolecnosti mize byt to samé chovani, které bylo prvni

spolecnosti hodnocené jako nemoralni, hodnoceno jako moralné spravné. Jesté jeden

pojem se k morélce vztahuje a to ne-moralni chovani. V rdmci vymezeni tohoto pojmu

22 ANZENBACHER, Armo. Uvod do etiky. 1. vyd. Praha: Zvon, 1994. ISBN 80-7113-111-3.s. 17.

2 Tamtéz, s. 17.

2 THOMPSON, Mel. Piehled etiky. Vyd. 1. Praha: Portal, 2004. Filozofie (Portal). ISBN 80-7178-806-6.
s. 14.

2 Tamtéz, s. 11. )

*® Srov. ANZENBACHER, A. Uvod do etiky, s. 17.
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je nutné zaméfit se na osobu, ktera ¢in vykonala, bez ohledu na moralni citéni a
hodnoty, které by mohly vést k zaujeti moralniho stanoviska. Pfikladem pak miize byt
¢in dusevné nemocného Cloveéka, ktery neni schopen reflektovat co je spravné a co je

v 52
$patné.”’

1.2.3 Lékarska etika

vvvvvv

oblasti etiky, kterd zkoumd rozhodnuti v dané oblasti (v nasem piipad¢ lékarstvi),
z hlediska teorii etiky.”®

., Cilem lékarské etiky je orientace lékarské profese ve smyslu humdannich pristupii
ve vSech odvétvich lékarské praxe.

V Iékaiské etice je mimo jiné nutné mit predevsim hluboké znalosti lékarstvi,
molekularni biologie, embryologie, sociobiologie, evolu¢ni biologie sociologie,
ekonomie v Iékarstvi, 1ékatského prava atd. Hodnoceni etickych problému je tedy
slozité nejenom pro ¢lovéka s pouze filosofickym vzdélanim, ktery nemé takovy vzhled
do problematiky jako lékat specialista, tak na druhé strané pro 1ékare specialistu bez

filosofického vzdé€lani, kterého miizou pii rozhodovani ovlivnit rizné stfety zajmda,

S 30
pracovni pozice apod.

Predmétem 1ékarské etiky jsou moralné etické problémy lékaiské praxe:

1. Postoj lékafe k pacientovi (zdkladni principy Iékatské etiky, informovany

souhlas, etické kodexy)

2. Osobnost I¢kate a problematika interpersondlnich vztaht ve zdravotnictvi (étos

1ékare, stavovské 1€katské ctnosti)

3. Dilematické situace v teoretické i klinické mediciné (intenzivni medicina, etika
lidské genetiky, problematika klonovani a také dostupnosti mediciny — alokace

zdrojt)

4. Problematika lidské reprodukce

" Srov. THOMPSON, M. Prehled etiky, s. 42-43.

* Tamtéz, s. 13.

* KORENEK, Josef. Lékar'skd etika. 1. Praha: Triton, 2002. ISBN 80-7254-253-4. s. 47.

' VACHA, Marek Orko, Radana KONIGOVA a Milo§ MAUER. Zdklady moderni lékaiské etiky. Vyd.1.
Praha: Portal, 2012. ISBN 978-80-7367-780-0.s. 21.
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5. Problematika umirajicich, paliativni mediciny a eutanazie.”'

Urcitym navodem k feSeni etickych problémt v Iékafstvi a zdroven pomocnym

kritériem k feSeni etickych dilemat mohou byt Ctyti zakladni principy soucasné 1¢katské

etiky. Mezi tyto principy patfi:

1.

Princip benefience (dobrodinnosti) — tento princip vyjadiuje pozadavek, aby
jednani Iékate bylo vedeno vzdy v zajmu zivota a zdravi nemocného, tedy pro
jeho dobro. Patii sem pozadavky na ochranu zivota, obnoveni zdravi, zlepSeni

kvality zivota, tileva od stradani a bolesti.

Princip nonmaleficence (druhému neskodit) — u tohoto principu se setkavame
s pozadavkem, aby lékat omezil a predchazel moznym rizikim v preventivnim

diagnostickém a Ié€ebném procesu

Autonomie nemocného — tento princip znamena, ze lékat by mél vzdy
respektovat autonomii nemocného, tj. m¢l by respektovat jeho nezavislost,
svébytnost, samostatnost, sebeurceni, svobodu vile a moznost individualni
volby. Lékar by se mél zajimat o nemocného a vzdy k nému pfistupovat jako

k subjektu nikoliv objektu.

Princip spravedlnosti v poskytovani indikované péfe — v tomto principu je
zdiraznén jak princip spravedlnosti, tak 1 solidarity. BohuZzel princip
spravedlnosti v poskytovani zdravotnické péce je zde omezen ekonomickymi,
geografickymi a také lidskymi moznostmi. Principem solidarity se tady mini to,
ze je nutné zajistit rovnovahu mezi svobodou neomezené spotieby

zdravotnickych sluzeb a odpovédnosti za naklady této nadmérné spotieby. ™

1.2.4 Bioetika

Bioetika je v nékteré literatufe pojimana jako synonymum pro lékaiskou etiku.

Nicméné jsou zde nékteré rozdily, které bych nyni rada uvedla. Jako prvni pouzil termin

,bioetika*“ Van R. Potter ve své praci Bioetika.>

*' Srov. KORENEK, J. Lékaiskd etika, s. 46-47.

2 Tamtéz, s. 53-54.

33 Kniha byla publikovana v sedmdesatych letech dvacatého stoleti. Srov. ONDOK, Josef Petr. Bioetika,
biotechnologie a biomedicina. Vyd. 1. Praha: Triton, 2005. ISBN 80-7254-486-1.s. 11.
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vvvvv

Na rozdil od 1¢ékatské etiky, kterd se zabyvéaptedev§im zkoumanim etickych problémt v
praktickém vykonu lékatské praxe, se bioetika vénuje etickym problémlim téz ve
vyzkumu, a to zejména v téch oborech, které¢ vykon lékaiské praxe podminuji (biologie,
biofyzika, chemie, farmacie). V S§irSim vyznamu slova se pojem pouziva téZ pro
ozna&eni etické problematiky veskerého Zivota na zemi.**

Dal$im moznym rozdilem muze byt i to, Ze bioetika jakozto novy obor byla
konstituovana v rdmci americkych pravnickych a filosofickych kruhti, kdezto 1ékatska
etika vychazi z evropskych tradic. Nejstarsi tradice 1ékaiské etiky je v Anglii, Francii a
Nizozemsku, odtud se pozdéji rozsifila do skandindvskych zemi. Americkd bioetika je
vybudovédna piedevSim na koncepci lidskych prav. V Evropé je toto vychodisko
lidskych prav pojiméano spiSe jako jednostranné a je obohacovano o rozmér lidské
zodpovédnosti.*

Bioetika vznikla v souvislosti s objevenim novych problémi etického rozhodovani,
které vyplynuly ze situace Clovéka Zijiciho v souCasném svété. Zabyva se problémy
medicinskych aktivit a jejich etickych norem, které vyplivaji ze stale novych
technologickych moznosti a metod soucasné mediciny. Bioetika se navic jesté vénuje
etickému vztahu &lovéka k jeho Zivotnimu prostiedi.*® Jak jiz bylo uvedeno, bioetika
jako samostatna védecka disciplina vznikla ve Spojenych statech americkych, kde také
dnes sidli nejvétsi biologické instituce, jako napiiklad The Hasting Center.”’

V soucasné dob¢ neexistuje obecny konsenzus o jednotlivych bioetickych zasadach
a jejich aplikaci. W. T. Reich, ktery se zabyva teoretickym zakladem bioetiky, uvadi tii

moznd ,,paradigmata‘ bioetického vychodiska:

1. Etika povinnosti — prevladajici koncepce v bioetice. Tato bioetika je zaloZena
na povinnosti a na principech, které tuto povinnost specifikuji. Zabyva se
prevazné normativnimi soudy. Postup zdiivodiovani spociva v tom, Ze se pro
dany bioeticky problém pouzije néjaky osvédCeny princip z obecné etiky,
takovymito principy mizou byt napf. princip autonomie osoby, princip

prospésnosti, spravedlnosti, socidlniho prospéch apod. Nevyhodou tohoto

3* HASKOVCOVA, Helena. Lékaiska etika. Ctvrté, aktualizované a roz§ifené vydani. Praha: Galén,
2015. ISBN 978-80-7492-204-6.s. 15.

3 Srov. SIMEK, Jifi. Lékarskd etika. 1. vydani. Praha: Grada Publishing, 2015. ISBN 978-80-247-5306-
5.5.99.

36 Pozdéji toto bylo autory oznadovano, jako ekoetika Srov. ONDOK, J., P. Bioetika, biotechnologie a
biomedicina, s. 11.

37 SIMEK, Jiti. Lékarskd etika, s. 99.
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konceptu je trvani na cCasto zkostnatélych principech teoretického razu a

prehlizeni argumenti vychézejicich z ,,bézného rozumu*.

2. Etika charakteru —cilem tohoto konceptu je formovéni lidského charakteru.
Etika charakteru hledd spravné postoje a charakterové vlastnosti clovéka a snazi
se ho motivovat, aby usiloval o jejich upevnéni. V praktické roviné se s touto
koncepci setkdvame v ramci pozadavkd, které by mély byt kladeny na charakter

pracovnikl ve zdravotnictvi (integrita, respekt, soucit).

3. Etika hodnot — tato koncepce vychazi zejména z intuitivniho rozméru naseho
poznani a hodnoceni. Nevyhodou je subjektivita naseho rozhodovani. Dllezita
je vtomto konceptu zejména nase moralni zkuSenost a svédomi, které je

zdrojem vytvateni spravnych moralnich postoja.*®

38 Srov. ONDOK, J., P. Bioetika, biotechnologie a biomedicina, s. 16-18.
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2 Etické problémy prediktivniho genetického testovani

Genetické testovani se stalo velmi vyznamnym ndstrojem pro posuzovani
rozliénych genetickych rizik a diagnostiku. Lékatsky piinos genetického testovani je
nezpochybnitelny. Nicméné existuje nckolik aspektti genetického testovani, které
vyvolavaji urcité etické otazky. Vzhledem k rychlému vyvoji v této oblasti ziskavaji
tyto otazky vétsi naléhavosti a spoleCnost se stale vice zabyvamoznym feSenim a
pfedchazenim téchto vznikajicich etickych, pravnich a socialnich problémd.

Jiz samotnésdéleni vysledkt prediktivniho genetického testovani ma nejen
informacni, ale také zavazny eticky rozmér. Mimo psychologického dopadu se vSak
také mizeme setkat s urCitym typem diskriminace Ci stigmatizace testovaného jedince
s genetickou odlisnosti. Dalsi problematickym bodem je prediktivni testovani déti, které
je z etického hlediska povazovano za zcela nevhodné. Je nutné si uvédomit, Ze
informace ziskané z genetického testu mohou mit vliv na celou rodinu a mohou tak
neptiznivé tak ovlivnit jeji fungovani. Samotnou kapitolou je pak prenatalni testovani,
kdy neptiznivy nélez Casto vede k ukonceni t€¢hotenstvi. Vyvstava také velké mnozstvi
otazek o spravnosti a zpusobu sdélovani zjiSténych informaci zdravotnickym
personalem osobam, kterych se tyto informace tykaji.

Cilem této kapitoly bude ptedstavit jednotlivé etické problémy zejména komeréné
nabizeného prediktivniho genetického testovani jako je jiz nékolikrat zminéna moznost
zneuziti ziskanych genetickych vysledkii a tim nasledna diskriminace jedince ze strany
pojistoven ¢i zaméstnavatele, genetické testovani déti a zplsob interpretace vysledki a
informovani pacientli o vysledcich genetickych testli, z pohledu zékladnich principa

1¢katské etiky.

2.1 Geneticka diskriminace

Problematika genetické diskriminace, kterd je spojend s prediktivnim genetickym
testovanim, je velmi zdvaznd. Samotnd dostupnost a narGst komeréné nabizenych

genetickych testl zvysuje riziko nebezpeci diskriminace.
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Genetickou diskriminaci rozumime vyuziti genetické informace v rozhodnutich
tykajicich se zaméstnanosti a pojistitelnosti jedince, které néjakym zplsobem povede
k jeho znevyhodnéni. Informace o wvysledcich testi mohou ,poslouzit* riznym
bankovnim institucim, pojistovnam ¢i zaméstnavateliim, kteti na zakladé neptiznivého
vysledku mohou jedince, jenzpodstoupili prediktivné genetické testy, znevyhodnovat i
ptesto, Zze by byli v danou chvili bez zdravotnich pfiznak. Mohlo by se tak stat, ze
pojistovna odmitne pojistit i mladého klienta nebo by jeho pojisténi nc¢kolikandsobné
navysila, protoze by mél dle svého genetického profilu zvySené riziko pro urcité
onemocnéni. Ze stejného diivodu by ho nemusela zaméstnat firma, nebot’ by na jeho
misto rad&ji piijala jiného zajemce bez tohoto rizika.”* Pro tyto osoby by pak bylo
mnohem t¢Z81 ziskat pojisténi nebo zaméstnani.

Samoziejmosti by mélo byt zachovani divérnosti individudlnich Iékarskych
informaci, nicméné napt. v ramci komer¢n¢ nabizeného testovani nemusi toto opatfeni
stacit.Vyvstava tak fada otazek. Maji mit instituce pravo na takovéto informace? Mohou
mit pravo své zdkazniky ¢i zaméstnance nutit k podstoupeni takovychto vySetfeni?

Nebo pievladne nazor, Ze tyto informace by nemély byt institucim k dispozici?*°

2.1.1 Ochrana proti genetické diskriminaci v zahranici

Americka Iékatska spolecnost American College of Physicians (ACP) vydala v roce
2008 doporuceni vladé Spojenych statli americkych, tykajici se potfeby ochrany proti
genetické diskriminaci ze strany zaméstnavatell a pojisStoven. V tomto dokumentu ACP

vyjadtila 6 pozadavkil vztahujicich se k vySe uvedené problematice:

1. Pojistovny by mély mit zakazano vyuzivat genetické informace jednotlivce
k odmitnuti nebo omezeni zdravotniho pojisténi nebo pozadavku nadstandardni

vyse pojistného plnéni.

2. Pojistovnam by mélo byt zakdzano vytvaret odliSné pojistné programy pro

geneticky testované jedince.

3% Srov. Geneticka diskriminace. Genetika - Biologie [online]. ©2010-2014 [cit. 2016-02-23]. Dostupné
na WWW < http://www.genetika-biologie.cz/etika-genetika>
* Tamtéz.
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3. Zaméstnavatelim by meéclo byt zakazano pouzivat jednotlivé genetické
informace v rozhodnuti tykajicich se pfijeti uchazece do zameéstnani, jeho
povysSeni ¢i ukonceni pracovniho poméru. Tyké se to i dalSich podminek a

benefith souvisejicich se zaméstnanim.

4. PojiStovnam a zamé&stnavatelim by mélo byt zakdzano vyzadovat od jednotlivca

¢1 rodin podstoupeni genetickych testi.

5. Pojistovndm a zaméstnavatelim by mélo byt zakdzadno shromazdovat a
zvetejiovat genetické informace o jednotlivcich ¢i jejich rodinach. To by mélo

byt soucasti pisemného informovaného souhlasu.

6. Kongres by mél na federalni Grovni vytvofit komplexni a jednotny zakon na

ochranu proti genetické diskriminaci.*’

V soucasné dobé je ve Spojenych statech americkych jiz ochrana téchto informaci
pred zneuZitim zakotvena i v zdkoné — The Genetic Information Nondiscrimination Act
(GINA). Zakon byl podepsan americkym prezidentem dne 21. 5. 2008.* Zakon se viak
nevztahuje na zivotni pojisténi a pojisténi pro piipad invalidity.

Co se tyc¢e Evropy, situace se v ruznych c¢astech Evropy velmi lisi. Nejptisnéjsi
legislativu ma v soucasnosti Némecko, tamni zdkon o genetické diagnostice usmériiuje
jak prediktivni, tak i diagnosticka geneticka vysetfeni. Vyzaduje to zapojeni 1ékaiti, coz
nékteré spotiebitelské genetické testy fakticky vyluGuje.” Nékteré ¢lenské staty EU
piijaly legislativu zakazujici genetickou diskriminaci (Dansko, Finsko, Francie a
Svédsko). Dalsi zemé zakazaly nebo omezily sbér genetickych dat od zaméstnancii bez
jejich vyslovného souhlasu (Rakousko, Recko, Itilie, Lucembursko a Nizozemsko)

i y- , v o , 44
¢imz uznaly a zarucily pravo ob¢and na soukromi.

* Srov. Establishing Federal Protections Against Genetic. American College of Physicians: Position
Paper [online]. Philadelphia: American College of Physicians, 2008 [cit. 2016-02-28]. Dostupné na
WWW<https://www.acponline.org/system/files/documents/advocacy/current_policy papers/assets/gen_d
is.pdf>s. 1.

2 Srov. Genetic Information Nondiscrimination Act of 2008, [online]. 5

# ZIKA, R.. Spotiebitelské genetické testy. Akademicky bulletin [online]. Praha: Akademie v&d CR,
2013, (3), [cit. 2016-02-28]. ISSN 1210-9525. Dostupné na WWW < http://abicko.avcr.cz/2013/03/14/>
s. IV.

* Equality at work: tackling the challenges: global report under the follow up to the ILO Declaration on
Fundamental Principles and Rightsat Work,[online]s. 48
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2.1.2 Ochrana proti genetické diskriminaci v Ceské republice

Abychom se mohli bliZze zabyvat genetickou diskriminaci, je nutné si nejprve uvést,
jak je problematika genetické diskriminace oetfena vramci pravniho fadu Ceské
republiky.

Dle zidkona o rovném zachdzeni a o prévnich prostfedcich ochrany pied
diskriminaci a o zméné nékterych zikonl (antidiskriminacni zakon) se piimou
diskriminaci rozumi: ,,takové jednani, vietné opomenuti, kdy se s jednou osobou
zachdzi méné priznive, nez se zachazi nebo zachdzelo nebo by se zachdzelo s jinou
osobou ve srovmatelné situaci, a to z duvodu rasy, etnického puvodu, ndrodnosti,
pohlavi, sexualni orientace, veku, zdravotniho postizeni, nabozZenského vyznani, viry ¢i
svétového nazoru*.”

V antidiskrimina¢nim zakon¢ sice neni explicitné vyjadiena genetickd
diskriminace, nicméné je mozné povazovat geneticky podminéné onemocnéni nebo
predispozice k tomuto onemocnéni za druh zdravotniho postizeni, i kdyz se doposud
ptiznaky neprojevily nebo jde pouze o moznost onemocnéni.*°

Z hlediska této problematiky je diilezita 1 Listina zakladnich prav a svobod, ktera
chréni nejen lidsky zivot, ale poskytuje ochranu soukromi 1 osobnich udaji: ,, Kazdy mad
pravo, aby byla zachovana jeho lidska dustojnost, osobni cest, dobra povést a chrdanéno
jeho jméno. Kazdy ma pravo na ochranu pred neopravmnénym zasahovanim do
soukromého a rodinného Zivota. Kazdy md prdavo na ochranu pred neopravnenym
shromazd'ovanim, zverejiiovanim nebo jinym zneuzivanim tidajii o své osobé. "’

Listina zdkladnich prav a svobod vymezuje zékladni mantinely ochrany prav
fyzickych osob ve vztahu k zasahim do jejich osobnostnich prav. Veskeré zasahy je
nutné podtidit &lanku 1 Zéakladni listiny prav a svobod®™, ktery je zakladnim
vykladovym pravidlem a plyne zn¢} pozadavek, aby pravo bezdivodné
nezvyhodnovalo ani neznevyhodnovalo jedny pfed druhymi. Ochranu genetickym
udajim pacienta poskytuje zvlastni pravni ptedpis, kterym je zakon o ochrané osobnich

%

udaju, zakon ¢. 101/2000 Sb. Tento zdkon tUzce souvisi i s povinnou mlcenlivosti

4§ 2 odst. 3 zakona &. 198/2009 Sb., antidiskrimina&ni zakon.

% Srov. BRDICKA, Radim a William DIDDEN. Genetika v klinické praxi. Prvni vydéani. Praha: Galén,
2015. ISBN 978-80-7492-107-0, s. 158.

#7 Ustavni zakon ¢&. 2/1993 Sb. Listina zakladnich prav a svobod, &lanek 10.

® Lidé jsou svobodni a rovni v diistojnosti i v pravech. Zdkladni prava a svobody jsou nezadatelné,
nezcizitelné, nepromlicitelné a nezrusitelné. Clanek 1 Listiny zakladnich prav a svobod.
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uloZzenou zakonem o pé¢i o zdravi lidu a rozSifuje povinnosti jak zdravotnickych
pracovniki, tak provozovateld zdravotnickych zafizeni.*

DalS§im zakladnim pravnim piedpisem je zakon €. 372/2011 Sb. o zdravotnich
sluzbach a podminkéach jejich poskytovani (zdkon o zdravotnich sluzbach), ktery
upravuje poskytovani zdravotni a lécebné péce, zaklady vztahu pacient-lékar,
odpovédnost za pochybeni a rovnéz vymezuje cinnost fakultnich nemocnic a
specializovanych center a zduraziuje jejich vyznam a tkoly ve védé a vyzkumu.
Geneticka vySetfeni a nakladani s lidskym genomem pak upravuje zédkon ¢. 373/2011 o
specifickych zdravotnich sluzbach.™

V Ceské republice neexistuje na rozdil od Spojenych stati americkych, jednotny
pravni piredpis, ktery by oSetfoval problematiku vyplivajici z genetické diskriminace,
ale jak jsme si ukazali vyse, je to systém rizn¢€ provazanych pravnich norem. Nicmén¢ i
v Ceské republicemiizeme najit aktivity, které se snazi prispét k jednotné pravni
regulaci genetického vySetfeni. Prikladem mutzou byt aktivity nevladni organizace
Iuridicum Remedium, ktera se zabyva ochranou lidskych prav a jiz nékolik let usiluje o
zvySeni transparentnosti nakladani s DNA a pfijeti zdkona, ktery by tuto problematiku
reguloval. Na jejich webovych strankdch najdeme veskeré informace o
projektu.Naplnitohoto projektu je zvysit transparentnost vyuzivani udaji o DNA ve
statni spraveé a zlepSit moznosti obcanil kontrolovat a ovlivnit to, jak je s jejich DNA
nakladéno. Cilem je prosazeni zdkona o analyzdch DNA a upravy pravidel vyuzivani

/4 O o /4 4 W r : l
krevnich vzorkil novorozenct ziskanych bdhem novorozeneckého screeningu.’

2.1.3 Eticka reflexe

Hlavni etickou otdzkou vramci problematiky genetické diskriminace je
spravedlnost, tj. je slidmi zachizeno spravedlivé? Bylo by naivni, kdybychom
nepocitali s ekonomickymi zdjmy zaméstnavatelli a pojiStoven. Ale mlze tento zijem
ospravedlnit poskytnuti vyhod nekterym lidem a jinym ne, jen kvili rozdilu v genech?
Je moraln¢ ptipustné diskriminovat lidi timto zptisobem, kdyZ své genetické dispozice
nemohou ovlivnit? Vzdyt ve vétSin¢ piipadi je velmi obtizné az nemozné urcit s

jistotou, ze zjiSténé specifické mutace budou mit za nasledek vznik nemoci.

¥ Srov. BRDICKA, R. a DIDDEN, W. Genetika v klinické praxi, s. 151-154.
0 Tamtéz, s. 152.
> Srov. Transparentnost nakladéni s DNA jako nezbytny predpoklad zdravé spolecnosti, [online].
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Diskriminace lidi na zaklad¢ vlastnosti, které nejsou schopni nijak ovlivnit, je
z etického hlediska nepiipustna.

Komeréné nabizené genetické testy jsou i v rozporu s pravidlem nonmaleficence
tedy druhému neskodit.”* U tohoto principu, jak jsme si jiz popsali v uvodni kapitole, se
setkdvame s pozadavkem, aby Iékaf omezil a pfedchdzel moznym rizikiim
v preventivnim diagnostickém a 1é¢ebném procesu. Nicméné moznd naslednd socidlni
stigmatizace a diskriminace ze strany pojiStoven a zaméstnavatele toto pravidlo
porusuje.

K pravidlu nonmaleficence mizeme zatadit i neopravnéné ¢i chybné nakladani s
klientovymi osobnimi daty. U komercné nabizenych genetickych testi je tento bod
velmi problematicky. Vzhledem k tomu, ze genetické laboratofe mohou existovat na
zaklad¢é pouhého zapisu v obchodnim rejstiiku, jelikoZ zatim nejde o vdzanou ¢innost a
tedy neexistuje nejmensi zaruka kvality jejich prace. Naopak standardni genetické
laboratoie podrobujici se externim kontroldm kvality a operuji podle standardnich
etickych a medicinskych pravidel.”

Co kdyz v nékterych ptipadech mizeme prediktivni genetické vySetfeni u
zaméstnancl i ospravedInit? Tieba v situaci pokud by to bylo z diivodu bezpec¢nosti a
ochrany zdravi pracovnikli, kterym by se vzhledem k povaze prace mohla zvysit
pravdépodobnost onemocnéni. Bylo by mozné eticky ospravedlnit rozhodnuti
zaméstnavatele takto ohrozeného Clovéka nezaméstnat, i piesto, Ze dany jedinec by
praci chtél vykonavat a to bez ohledu na mozné budouci komplikace? Pokud bychom
chtéli tuto otazku posoudit z pohledu principu autonomie, tj. budeme vychazet pouze
z toho, Ze respektujeme jedincovou diistojnost a svobodu v rozhodovani, bylo by
rozhodnuti zaméstnavatele poruSenim principu autonomie ¢lovéka. Nicméné princip
autonomie neni absolutni. Zvlast' v ptipad¢, kdy by jedinec jednal na zaklad¢ neznalosti
a neschopnosti porozumét témto rizikim. V piipadé, ze existuji zfejmé vyhlidky na
tézké uymy daného jedince, byla by takovato intervence, kterd ma za cil ho chranit,

o . , 54
odavodnitelna.

52 Srov. GOETZ, P., HACH, P. a PAYNE, J. Hrozi zneuZiti — diskreditace lékaiské genetiky. Interni
medicina pro praxi [online]. 2008, 10(3), s.150 [cit. 2016-02-28]. ISSN 1212-7299. Dostupné na WWW
<http://www.medvik.cz/link/bmc07510456>s.150.

> Tamtéz. s. 150.

> Srov. NYRHINEN, Tarja. Ethics in diagnostic genetic testing. Turku: Turun Yliopisto, 2007. Turun
Yliopiston Julkaisuja. ISBN 978-951-29-3316-7.s. 17-18.
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Kazdopadné stale by ovSem mélo platit, ze pokud geneticka predispozice nema vliv
na schopnost vykondvat praci,nemélo by prediktivni genetické vysSetfeni vést k
jakékoliv diskriminaci na pracovisti.

Na zéklad¢ vyse uvedeného je tieba se ptat, zda existuje néco jako ,,pravo nevédét™
nebo ,,pravo na nevédéni® (right not to know, Rechtauf Nichtwissen). Takové pravo
muze ve spolecnosti, kterd je primarné orientovana na védéni a informace, ponékud
podivné (srovnejme napf. vétu F. Bacona ,,Védéni je moc.). Je tfeba zdiraznit, ze 1ékat
ma povinnost informovat pacienta o zplsobu, pribchu a piipadnych rizicich 1écby.
Avsak z divodu, které jsme popsali vySe, mize existovat pravo pacienta tyto informace
odmitnout. Mezi etiky vSak neexistuje shoda v tom, jak toto pravo zdivodnit. Pravo na
nevédeéni se podle nékterych etikii dokonce neslucuje s pravem na sebeurceni. Podle
jinych naopak pravo nevédét ptimo plyne z prava na sebeurceni. Obecné miizeme fici,
ze v diskuzich ohledné pradva na nevédéni jsou ve hie dva etické principy: princip
autonomie (sebeurceni) a nonmaleficence (neskodit). Pii vSech téchto tivahach je vSak
tteba vzdy pamatovat na to, ze nesmi byt poSkozen nikdo treti. V takovém piipad€ musi
jit pravo na neinformovanost stranou.” Privo nevédét zasahuje nejen do oblasti
genetické diskriminace, o které jsme psali v této kapitole, nybrz napt. i do oblasti

genetického testovani déti, o kterém bude pojednéno v nasledujici kapitole.

2.2 Genetické testovani déti

Genetické testovani a geneticky screening déti se dnes stal soucasti bézné 1¢karské
praxe. Nejcastéji se samoziejm¢ setkdvame genetickymi testy v ramci prenatdlni
diagnostiky. Ale ani genetické testy postnatalni jiz dnes nejsou Zadnou zvlastnosti.

V ramci postnatalnich genetickych testli mizeme rozliSovat dvé zakladni skupiny
testh a to diagnostické genetické testy a prediktivni genetické testy. Diagnostické
genetické testy jsou provadény u déti s pfiznaky (symptomy) pro potenciondlni
genetické onemocnéni nebo na zékladé farmakogenetickych testi. Na druhé strané testy
prediktivni se tykaji i asymptomatickych déti, které mohou mit pozitivni rodinou

anamnézu pro urcity typ genetického onemocnéni a je zde moznost, ze diky vcasné

> Podrobnéji k objasnéni prava na nevédéni z etického hlediska srov. knihu SCHROEDER, Ariane. Das
Rechtauf Nichtwissenim Kontext prddiktiver Gendiagnostik Eine Studie zum ethisch verantworteten
Umgangmit den Grenzen des Wissens. Wiesbaden: Springer VS, 2015.
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1éebé dojde ke sniZeni rizika onemocnéni & Gmrti.>® U chorob, kde je mozné asnou
diagnostikou zamezit dalSimu poskozeni jedince, jsou tyto testy plné¢ opodstatnéné i u
malych déti. Zejména se vtomto piipadé¢ jednd predevsim o rdzné poruchy
metabolismu.>’

Jak se ale vyporadat s nepfiznivym nalezem u ditéte? Nebo jesté hire, co kdyz bude
diagnostikovana nemoc, kterd je v soucasné¢ dob¢ nevylécitelna? Mame podstoupit tyto
rizika a dit€¢ nechat testovat, i kdyz vime, Ze vysledky testi mohou ovlivnit nejenom
zivot celé rodiny, ale i stigmatizovat dit¢ samotné? Kdo by mél rozhodnout o tom, ze
dit¢ ma podstoupit genetické vySetteni?

V nasledujici podkapitole se podivdme na ncktera doporuceni svétovych
zdravotnickych instituci, ktefi se témito i dalSimi etickymi otazkami tykajicich se

genetického testovani déti zabyvaji.

2.2.1 Genetické testovani déti zpohledu vybranych svétovych
zdravotnickych instituci
Americka akademie pediatri (The American Academy of Pediatrics - AAP)

vytvotila pokyny, které maji pomoci nejenom rodiciim, ale i samotnym poskytovatelim

zdravotnické péce, v ramci procesu rozhodovani o genetickém testovani déti.
Mezi obecné doporuceni tykajici se vSech typii genetického testovani patii:
0 Rozhodovéni o tom, zda provézt genetické testovani ¢i screening, by mélo

byt u€inéno vzdy na zaklad¢ nejlepSiho zajmu ditéte.

0 Genetické testovani by meélo vzdy probihat v soucinnosti s genetickym
poradenstvim, které by mélo byt provadéno klinickymi genetiky,
genetickymi poradci nebo jinym poskytovatelem zdravotnické péce

s odpovidajici odbornou piipravou a kvalifikaci.

Doporuceni tykajici se pfimo prediktivniho testovani jsou nasledujici:

%6 Srov. Ethical and Policy Issues in Genetic Testing and Screening of Children. PEDIATRICS [online].
2013, 131(3), 620-622 [cit. 2016-03-02]. DOI: 10.1542/peds.2012-3680. ISSN 0031-4005. Dostupné na
WWW <http://pediatrics.aappublications.org/cgi/doi/10.1542/peds.2012-3680> s. 620

°7 Etické a pravni aspekty 1ékaiské genetiky. Genetika - Biologie [online]. ©2010-2014 [cit. 2016-02-23].
Dostupné na WWW < http://www.genetika-biologie.cz/etika-genetika>

28



0 Rodice nebo opatrovnici mohou schvalit prediktivni genetické testovani u
asymptomatickych déti, které jsou v riziku vyskytu onemocnéni v détském

véku.

O Prediktivni genetické testovdni na nemoci sndstupem onemocnéni
v dospélém veku by vSeobecné mély byt odlozeny, s vyjimkou piipadu, kdy
by intervence zapocata v détstvi mohla snizit morbiditu nebo mortalitu. Dale
muze byt udélena vyjimka u rodin, kde by nejistota ohledn¢ diagnozy

znamenala velkou psychosocialni zatéz.

0 Z etickych a pravnich divodid by poskytovatelé zdravotnické péce méli
bytobezietni v provadéni prediktivnich genetickych testi u nezletilych bez
zapojeni jejich rodicu ¢i opatrovnikil a to i v pfipad¢, kdy je nezletily velmi
vyspély. Vysledky testovani mohou mit vyznamny Iékatsky, psychologicky

a socialni dopad nejen pro ditg, ale i pro ostatni &leny rodiny.®

Jak jsme si ukazali v této 1 v pfedchozi podkapitole, Spojené staty americké maji
velmi dobfe oSetfené nejenom zakony tykajici se genetického testovani, ale i1 celkovée
prinosné jsou jednotliva etickd doporuceni zdravotnickych instituci. Doporucenimi,
kterymi se Fidi oblast klinické genetiky v Ceské republice, jsou velmi podobna. Nyni se
na tyto doporuceni podivame trochu podrobnéji.

Dle vyjadfeni odborné Spolegnosti 1ékaiské genetiky CLS JEP™ se genetické
testovani fidi pfedevSim oficidlnimi  stanovisky zahrani¢nich  Spole¢nosti
1¢ékarskégenetiky. Smérodatnd jsou tedy zejména vyjadieni ¢i doporuceni téchto
organizaci: Evropské spolecnosti lékarské genetiky (ESHG), Organizace pro
ekonomickou spolupraci a rozvoj (OECD) a Evropské komise. Tyto organizace
jednoznaéné doporucuji prediktivni genetické testovani déti odsunout dovéku, kdy je
pacient schopen pochopit aspekty genetického testovani a svobodnése rozhodnout zda si

testovani pieje. Vyjimku tvoii pouze onemocnénis nastupem v détském véku, nebo ta

*¥ Srov. Ethical and Policy Issues in Genetic Testing and Screening of Children. PEDIATRICS [online].
2013, 131(3), 620-622 [cit. 2016-03-02]. DOI: 10.1542/peds.2012-3680. ISSN 0031-4005. Dostupné na
WWW <http://pediatrics.aappublications.org/cgi/doi/10.1542/peds.2012-3680> s. 621

* Ceska lékafska spoleénost Jana Evangelisty Purkyné, zs. - je dobrovolné nezavislé sdruzeni
fyzickych osob - 1ékatt, farmaceutil a ostatnich pracovnikil ve zdravotnictvi a ptibuznych oborech.
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onemocnéni, u kterych je znamy vliv asného zahdjeni G¢inné prevence & 16¢by.® To
znamena, Ze v piipadé, kdy genetické vySetfeni neni urgentni napt. v ptipadech, kdy
1é¢ba je mozna pouze az po propuknuti priznakd v dospélosti, se prediktivni genetické
vySetfeni odlozi az na dobu, kdy je jedinec schopen sam ucinit rozhodnuti, zda
podstoupi ¢i nepodstoupi genetické vysetieni.

V piipadé¢ presymptomatického a prediktivniho genetického testovani onemocnéni,
které se projevuje jiz v détstvi, ale které nelze u€inné 1éCit nebo mu piedchazet, lze
testovani zvazovat jen tehdy, pokud je to v z4jmu zdravotniho, psychologického nebo
socialniho prosp&chu nezletilého nebo jeho rodiny.*!

Podle studie Evropské spolecnosti 1ékaiské genetiky, kterd se zaméiuje piimo na
genetické testovani u asymptomatickych déti a mladistvych je nejdtlezitéjsi jednat vzdy
v souladu s etickym konceptem ,,nejlepsiho zajmu ditéte. Rodice jsou zodpovédni za
své déti a maji samoziejmé pravomoc rozhodovat ve prospéch svych déti. Tato
odpovédnost v sobé zahrnuje moralni a zakonné pravo rozhodovat o zdravi déti a
ocekava se, ze to bude vzdy na zaklad¢ nejlepSiho z4jmu ditéte, coz znamenad jednat tak,
aby bylo maximalné podpotfeno dobro jednotlivce, v tomto piipadé jednat v zijmu
nejvétsiho dobra samotného ditéte.

Dalsim bodem tohoto dokumentu je ucast déti a mladistvych pii rozhodovani o
podstoupeni prediktivniho genetického vySeteni. Koncept nejlepSiho zdjmu ditcte je
dalezity predevsim v ptipadech, kdy se déti vzhledem ke svému véku ¢i nezralosti
nemohou ucastnit rozhodovaciho procesu o podstoupeni genetického testovani a
rozhodnuti je tak spiSe v kompetenci rodic¢ti. Nicméné kdyz déti nabyvaji stale vice
intelektudlnich a psychosocidlnich schopnosti a mohou se tak podilet na rozhodnutich
tykajicich se jejich vlastniho zdravi, je koncept nejlepSiho zajmu ditéte méné adekvatni.
Doporucuje se tedy, aby se takto vyzralé déti podilely na rozhodnutich, ktera se jich
tykaji. M¢ly by tak byt tak nejenom pfizvani do rozhodovaciho procesu, ale také by

mély byt fadné informovéany o vSech zdravotnich aspektech a problémech spojenych

% Srov. GOETZ, P., HACH, P. a PAYNE, J. Hrozi zneuziti — diskreditace 1ékaiské genetiky. Interni
medicina pro praxi [online]. 2008, 10(3), s. 150 [cit. 2016-02-28]. ISSN 1212-7299. Dostupné na WWW
<http://www.medvik.cz/link/bmc07510456> s. 150.

' Validace doporuceni ESHG ke genetickému laboratornimu vysetieni u asymptomatickych nezletilych
osob pro ucely diagnostické praxe v CR,[online].

62 Srov.BORRY, Pascal, Gerry EVERS-KIEBOOMS, Martina C CORNEL, Angus CLARKE a Kris
DIERICKX. Genetic testing in asymptomatic minors Background considerations towards ESHG
Recommendations. European Journal of Human Genetics [online]. 2009, 17(6), 711-719 [cit. 2016-03-
02]. DOI: 10.1038/ejhg.2009.25. ISSN 1018-4813. Dostupné na WWW
<http://www.nature.com/doifinder/10.1038/ejhg.2009.25>s. 712
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s genetickym testovanim. Déle by mély mit moznost vyjadiit své nazory a obavy, které
je trapi. Samoziejmosti by pak mélo byt respektovani jejich nazoru. BohuZel neni
mozné stanovit presnou veékovou hranici, kdy je dit¢ schopno takto rozhodovat.
Psychosocialni vyvoj déti neni stejny a vzdy zalezi na individudlnim ptistupu. Pii
rozhodovani o zpusobilosti déti je diileziténeposuzovat pouze obecné kompetence,
nybrz ovétit miru schopnosti volby v konkrétnim ptipad€. Kazdopadné by mélo byt
prioritou ziskat, v co nejvét§i mozné mire, souhlas ditéte. Podminkou by tak mélo byt
kvalitni a citlivé genetické poradenstvi. K ,,malym* pacientim by se tak mély dostat
vSechny relevantni informace, které by mély byt podany vzdy ve srozumitelném jazyce,
ktery odpovida stupni jejich aktualniho psychosocialniho vyvoje.”

Co se tyCe komeréné nabizenych sluZzeb genetického testovani, ESHG v tomto
pfipadé zdlraziuje, Ze kontext komerc¢né nabizeného testovani (DTC - direct-to-
consumer) nedovoluje adekvatni posouzeni kompetence nezletilého. ESHG se proto
domniva, ze DTC genetické testovani by nemélo byt nabizeno jedinctim, kteti nedosahli

zletilosti.**

2.2.2 Eticka reflexe

Testovani déti vyvoldva mnohoetickych problémil a otdzektykajicich senejenom
samotného rozhodovéani o podstoupeni prediktivniho genetického vySetfeni, ale také
oblasti poradenstvi a rodinnych vztahii. Fakt, ze u ditéte byla zjiSténa geneticka vada,
ma pfevratny vyznam pro celou rodinu. Genetické testovani muze vézt k psychické
uyme, stigmatizaci a diskriminaci celé rodiny. Déle je moZzné pocitat i s negativnim
dopadem na vztahy, které existuji mezi rodi¢i a jejich potomky ¢i na vztahy mezi
sourozenci. Rodi¢e mohou k ditéti po genetické diagndze pfistupovat zcela jinym
zpusobem. Miizeme se tak setkat s nadmérnou starostlivosti rodict o dit¢ s cilem
ochranit ho pfed zhorSenim zdravotniho stavu nebo naopak nezdjmem rodicu ¢i s
ovliviiovani takovych zavaznych rozhodnuti jako je vybér zivotni profese, z4jmul
(sporty), atd.”® Ke zméné vztahti v rodiné maze dojit i v piipadé, kdyz takto postizené

dit¢ ma sourozence. Zdravé dit¢ se tak mlize dostat do situace, kdy se citi byt rodici

% Tamtéz, 712-714.

% Stanovisko ESHG k DTC (direct-to-consumer) genetickému testovdni pro zdravotni iicely,[online].

% Srov. GOETZ, P., HACH, P. a PAYNE, J. Hrozi zneuziti — diskreditace lékatské genetiky. Interni
medicina pro praxi [online]. 2008, 10(3), s. 150 [cit. 2016-02-28]. ISSN 1212-7299. Dostupné na WWW
<http://www.medvik.cz/link/bmc07510456> s. 150
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odstréen, tim ze veSkera pozornost a péCe je nyni vénovéana jeho ,nemocnému‘
sourozenci.

Informace o budoucimonemocnéni mizou mit i dopad na Zivotni pldnovani.
Moznost zavazného onemocnéni ¢i pred¢asného umrti mlze ovlivnit pozdéjsi
volbuvzdélani¢i zaméstnani. Na druhou stranu mtze naopak dojit ke snizeni nejistoty a
uzkosti a zvySeni schopnosti vytvaret realistické Zivotni plany.

Dal$im vyznamnym etickym problémem miize byt to, Ze pokud rodice budou
souhlasit s testem, dité tak pozbyva moznost vlastniho rozhodnuti v budoucnu. Dochézi
tedy k poruseni pravidla autonomie, dité prichazi o svobodu viile a moznost individualni
volby. Princip respektu k autonomii je realizovan v procesu informovaného souhlasu.
Jednou ze slozek informovaného souhlasu je kapacita nebo také kompetence. Tedy
schopnost zpracovat dané informace, myslet a rozhodovat se s ohledem na budouci
nasledky. Podle této slozky je neetické zatizit pacienta rozhodovanim, tehdy kdyz toho
neni schopen.®

V ptedchozi kapitole jsme si uvedli, ze by rozhodovani rodici mélo byt ucinéno
vzdy na zaklad¢ nejlepSiho zajmu ditéte. Jenze jaky je nejlepsi z4jem ditéte? Je spravné
rozhodovat za n¢koho, kdo nema takové psychosocidlni kompetence, aby mohl vyjadrtit
svlj vlastni nazor a prani? Vzdyt takovéto rozhodnuti maze ovlivnit cely jeho zivot.
Definovat co je nejlepsi zdjem ditéte a ndsledné rozhodovat na zéklad€ nejlepsiho zajmu
ditéte je tak z etického hlediska velmi slozité.

Informace ziskané béhem genetického testovani samoziejmé vzdy nemusi byt
negativni. Ale co v pfipadé zjisténi zavazného budouciho onemocnéni? Anebo zde
mame jeSté vétsi etické dilema a to pfi rozhodovani o testovani na nemoci, na které
v soucasné dobé neexistuje zadna 1écba. V tomto piipadé se dostdvame do konfliktu
s principem nonmaleficence tj. povinnosti neposkozovat ostatni. Rozhodovéni na
zaklad¢ principu nonmaleficence je spjato s tradicnim principem katolické moralni
teologie, tzv. principem dvojiho Uc¢inku. Principem dvojiho uUCinku se rozumi
rozhodovat se v nékterych situacich za urcitych podminek, které dovoluji realizovat
jednani, jenz ma i negativni t€inek. Jednou z podminek principu dvojiho ucinku je, ze
zdkladnim Umyslem jednajiciho je dobry ucinek, Spatny ucinek neni samoziejmée

pojiman jako cil, ale ani jako prostfedek.®’

% Srov. VACHA, M. O, KONIGOVA R. a MAUER M. Zdklady moderni Iékarské etiky, s. 104.
57 Srov. KORENEK, J. Lékaiskd etika. 44-45.
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Pokud bych to velmi zjednodusSila a aplikovala tento pfistup na jedndni rodicu
misto 1¢ékaid, bylo by mozné eticky ospravedlnit rozhodnuti rodi¢t o prediktivnim
testovani svého ditéte, pokud by to bylo na zaklad¢ dobrého umyslu, za predpokladu
kdy se z vysledkt takového vysSetfeni odvijeji bezprostiedni preventivni nebo 1é¢ebna
opatfeni, kterd mohou zachranit ¢i prodlouzit Zivot ditéte nebo mize dojit ke snizeni
nejistoty a tizkosti.

Nicméné je nutné zdlrazni, ze k rozhodnuti podstoupit prediktivni genetické
vySetfeni by mélo dojit vzdy po dikladném a kvalitnim genetickém poradenstvi. To
muze rodi¢im pomoci s rozhodnutim, zda je eticky pfijatelné pokracovat s prediktivnim

genetickym testovanim.

2.3 Interpretace vysledki

Zpisob interpretace vysledkli je velmi vyznamnou slozkou prediktivniho
genetické¢ho testovani. V ramci sdélovani vysledki ¢i informaci o prediktivnim
testovani je kladena na Iékafe ¢i zainteresovany zdravotnicky personal velka
zodpovédnost, jelikoz tyto informace mohou ovlivnit dal$i rozhodovani jejich klienti.
Zatimco v nékterych ptipadech genetické testy poskytuji spolehlivé a pfesné informace,
na jejichz zékladé mohou lidé ¢init rozhodnuti, v jinych ptipadech to tak byt nemusi.
Zpusob sdéleni genetickych testil tak mize nékteré jedince i ohrozit.

Co se ty¢e komeréné nabizeného testovani DTC, je zde obava ze zajisténi kvality
interpretace vysledkli. Neéktefi poskytovatelé téchto komercnich genetickych testi
interpretaci ponechéavaji v rukou oSetiujicich 1€katli véetné smluvnich obvodnich nebo
rodinnych bez specializované erudice a dostatecnych zkuSenostiv 1ékaiské genetice,
které interpretace vysledk genetického testovani vyzaduje.®®

Jednou z casti informovaného souhlasu je tzv. odkryti (disclosure). Odkryti
informaci by nemélo slouzit pouze k dalSimu rozhodovéni, ale mélo by mit také
psychologicky efekt, ¢imz se mysli subjektivni udrzeni pocitu kontroly nad situaci.
Nedostatek informaci totiz vede Casto k bezmocnosti a ztrat¢ kontroly nad svym
zivotem. Na druhou stranu by nemélo dojit k tomu, aby klienti byli nuceni do plné

informovanosti a nasledného rozhodovani, jelikoz se 1¢ékat mize setkat s jedinci, ktefi si

%8 Srov. GOETZ, P., HACH, P. a PAYNE, J. Hrozi zneuziti — diskreditace 1ékaiské genetiky. Interni
medicina pro praxi [online]. 2008, 10(3), s. 150 [cit. 2016-02-28]. ISSN 1212-7299. Dostupné na WWW
<http://www.medvik.cz/link/bmc07510456> s. 150
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nepieji védét o svém zdravotnim stavu vSechno a vyjadfi tak volbu nebyt informovani.
Moznost rozhodnuti 1€ékate klienta plné¢ neinformovat se oznacuje jako ,,terapeutické
privilegium®. Toto terapeutické privilegium muize byt pouzito v situacich, kdy pacient
miiZe byt danou zpravou vyrazné fyzicky &i psychicky poskozen.”

Pouziti terapeutického privilegia je pomémné kontroverznim tématem. V Umluvé o
biomedicing je nicméné toto terapeutické privilegium v rdmci genetického testovani
povoleno. Kazdopadné Umluva o biomedicing rovnéz umozituje, aby pacient prohlésil,
ze si nepteje byt informovan o svém zdravotnim stavu. Genetické vysetieni je dale dle
Umluvy o biomedicing a zakona o zdravotnich sluZbach mozné provadét vzdy vyluéné
v zajmu pacienta a to jen tehdy pokud je toto nezbytné v zajmu zlepSeni nebo alespon
zachovéni dosavadniho zdravotniho stavu pacienta.”

Genetickd informace miize mit vyznamné diisledky nejen pro toho, kdo genetické
testy podstoupil, ale i pro jeho piibuzné. Respektovani 1ékarské povinnosti ml¢enlivosti,
tim ze lékaf nesdéli vysledky genetického testu rodinnym pfisluSnikiim, muze byt v
rozporu s blahem rodinnych ptislusniki, kteti by mohli mit ze zvefejnénych vysledkil
prospéch.Nalezeni spravné rovnovahy mezi soukromim pacienta, divérnosti jeho
genetické informace a nejlepSim z&jmem rodinnych pfislusnikl je jednim z etickych
dilemat, ktefi 1ékati a de facto i testovani jedinci musi fesit.

Setkavame se tak s mnoha otazkami. Maji byt rodinny pfislusnici informovani o
vysledcich testd? Jaké jsou moralni povinnosti klienta a 1ékafe? M¢El by testovany
jedinec informovat své piibuzné o vysledcich testi? A co 1ékar, ktery u testovaného
jedince diagnostikoval genetickou poruchu, m¢l by informovat o mozném ohrozeni jeho
rodinné pfisluSniky ¢i jim dokonce doporucit genetické testovani? Vyse uvedené etické
otazky je mozné posoudit zhlediska dvou rozlicnych etickych pozic, kterymi je

J . . C 1
utilitarismus a libertarianismus.’

2.3.1 Eticka reflexe

Pokud bychom tedy k rozhodovani pfistupovali z pohledu teorie utilitarismu, tak
bychom vychazeli zejména z principu ,,uziteénosti®, tj. ,,v kazde situaci, ktera vyzaduje

mravni rozhodovani, by meél clovek udélat to, co povede k co nejvetsimu blahu co

% Srov. VACHA, M. O, KONIGOVA R. a MAUER M. Zdklady moderni Iékarské etiky, s. 103.

" Srov. BRDICKA, Radim a William DIDDEN. Genetika v klinické praxi, s. 156-157.

' Srov. FULDA, K G. Ethical issues in predictive genetic testing: a public health perspective. Journal of
Medical Ethics [online]. 2006, 32(3), 143-147 [cit. 2016-03-21]. DOI: 10.1136/jme.2004.010272. ISSN
0306-6800. Dostupné na WWW <http://jme.bmj.com/cgi/doi/10.1136/jme.2004.010272>, s. 144.
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nejvétsiho poctu lidi.“.* Tento pohled podporuje spoletenskou prosp&snost oproti
zajmu jednotlivce. Faktory, které jsou brany v ivahu pii vypoctu celkového §tésti, jsou
podle predstavitele utilitarismu Jeremyho Benthama nésledujici: trvani §tésti, intenzita
Stésti, dosazitelnost, bezprostifednost a jistota Stésti, dale, zda je Stésti zbavené bolesti a
ma nadg&ji, Ze povede k dalimu $t3sti.”

Pokud je tedy ohroZeno vice lidi, tak by tito 1idé méli byt informovéani. Informovani
rodinnych piislusniki, kteti jsou v ohrozeni, mize za pomoci lékaiského zakroku snizit
bolest (zvySeni potéseni), snizit dobu trvani ptiznakl (jak dlouho bude steésti trvat),
snizit pravdépodobnost bolesti (jistota stesti), oddalit nastup ptiznakl (za jak dlouho
nastane Stésti), zvysit kvalitu zivota (pravdépodobnost, ze nebudou nasledovat pocity
opacného typu nez je Stesti) a prostiednictvim odpovidajiciho planovéni a zmény
Zivotniho stylu a zabranit dal§im zdravotnim obtizim (kolik lidi to ovlivni).”* Pokud
bychom tedy jednali v souladu s vySe uvedenym navodem utilitaristli, tak by nam to
moraln¢ ospravedlnilo informovani rodinnych pfislusnikl, jelikoz moraln¢ spravné
jednani je takové, které zptsobi co nejvetsi mnozstvi §tésti (dobra) co nejvétSimu poctu
lidi. Dale by tyto informace mohly odradit jednotlivce od pfedavani genetické vady tim,
ze se rozhodnou nemit déti, coz by vedlo ke snizeni vydaji na zdravotnickou péci.
Doslo by tedy ke zvy3eni p¥inosu pro spole¢nost.”

Na druhou stranu zastanci libertarianismu véti, ze nejvyssi moralni hodnotou je
osobni autonomie. Kazdy ¢lovék ma pravo se svobodné rozhodovat. Jednotlivci maji
pravo na soukromi, svobodu projevu a svobodu bez obtézovani ¢i pronasledovani.
Kazdy clovek tak mé pravo na zakladé dostatecného mnozstvi informaci a kvalitniho
poradenstvi ucinit rozhodnuti. To znamen4, Ze je zcela na kazdém z nas rozhodnout se o
tom, zda o své genetické poruse informuje cleny rodiny. Dalsi podstatnou véci je divéra
mezi 1ékafem a pacientem. Je povinnosti 1€kaiti dodrzovat pravo na soukromi pacienta
samoziejme s vyjimkou piipadi, kde je nutna ohlasovaci povinnost. Poruseni divéry ve
vztahu lékafe a pacienta miZe mit katastrofalni dopad. V ramci vetfejného zdravi, je
pravo svobodného rozhodnuti €asto v rozporu s utilitirnim pohledem. Ocekava se, ze
jednotlivei budou souhlasit s testovanim a to nejen pro jejich vlastni dobro, ale také pro

dobro své rodiny a spolecnosti.Zde se setkavame i se socialni stigmatizaci, kterd je jak

2 THOMPSON, M. Piehled etiky, s. 93.

” Tamtéz, s. 94.

™ Srov. FULDA, K G. Ethical issues in predictive genetic testing: a public health perspective. Journal of
Medical Ethics [online]. 2006, 32(3), 143-147 [cit. 2016-03-21]. DOI: 10.1136/jme.2004.010272. ISSN
0306-6800. Dostupné na WWW <http://jme.bmj.com/cgi/doi/10.1136/jme.2004.010272>, s. 145.

” Tamtéz s. 145.
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jsme si uvedli v prvni c¢asti kapitoly, spojena s genetickymi poruchami. Jedinci s
diagnézou genetické poruchy jsou Casto diskriminovéni a pronasledovani jinymi ¢leny
spole¢nosti nebo dokonce rodinou a prateli. Zastanci libertarianismu véii, ze 1idé maji
pravo zit bez takového strachu z diskriminace a socidlni stigmatizace.”

Pokud se na tuto situaci podivdme z druhé strany tedy z pozice rodinnych
ptislusniki. Mizeme zde opét aplikovat princip nonmaleficence — neposkozovani.
Z pohledu libertarianismu, ma kazdy ¢lovek byt Stastny a rozhodovat se zcela nezavisle
bez ohledu na postoje 1ékaid poradcti a celé spolecnosti. Jenze co prava a svoboda
samotnych ¢lenii rodiny i oni maji pfece pravo védét o rizicich a svobodné se
rozhodovat o tom jakou strategii na zaklad¢ té€chto informaci zvoli. Nastava tak
z etického hlediska velmi dilematicka situace, ve které 1¢kai musi volit mezi pravem a
svobodou pacienta a mezi pravy a svobodou rodinnych piislusniki.”’

Uvedené pozice jednotlivych etickych pfistupi vyvolavaji fadu obtizné feSitelnych
problémt a vzdy zalezi na subjektivnim postoji vSech zucastnénych aktérii. Nelze tedy
jednoznaéné urcit, ktery piistup je ten spravny. Navic zde do hry kromé moralniho
pojeti dobra vstupuje i zdkon a dalsi spolecenské normy, které maji vliv na konecné

rozhodnuti.

76 Srov. FULDA, K G. Ethical issues in predictive genetic testing: a public health perspective. Journal of
Medical Ethics [online]. 2006, 32(3), 143-147 [cit. 2016-03-21]. DOI: 10.1136/jme.2004.010272. ISSN
0306-6800. Dostupné na WWW <http://jme.bmj.com/cgi/doi/10.1136/jme.2004.010272>, s. 145

7 Tamtéz s. 145.
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3 Lidska duastojnost jako moralni vychodisko v prediktivni

mediciné

Lidska duastojnost a lidska prava predstavuji zékladni eticko-pravni principy a
normy zasahujici do vSech oblasti lidského zivota. Zejména v Iékarstvi, kdeje kladen
velky diraz na roli etickych principt, je lidskd duastojnost velmi frekventovanym
tématem. V této kapitole bych se pokusila pfedstavit jednotlivé pohledy na lidskou

distojnost v kontextu prediktivni mediciny.

3.1 Lidska distojnost

Pojem lidska diistojnost je velmi abstraktni. Nazory na hodnotu kazdého Clovéka
podléhaji spolecensko-historickému vyvoji a tvofi trvalou soucést filosofickych uvah o
podstaté Zivota ¢lovéka. Naptiklad Kant rozliguje cenu’ a diistojnost: ,, Co se vztahuje
k obecnym lidskym naklonnostem a potrebam ma trzni cenu (...), ale co tvori podminku,
za niz vyhradné miize néco byt ucelem samym o sobé, nema pouze relativni hodnotu,
tzn. néjakou cenu, nybrz vnitini hodnotu, tzn. diistojnost.“” Distojnost &lovéka by méla
byt vzdy na prvnim misté nejenom v ramci prediktivni mediciny, ale i v rdmci jinych
lékaiskych obort. ,,Clovék vsak neni Zidnou véci, a proto ani nécim, éeho by se dalo
pouZzit jako pouhého prostredku, nybrz musi byt vzdy v kazdem svém jednani povazovan
za ucel sam o sobé. Nesmim tedy nijak disponovat s ¢lovekem v mé osobe, mrzacit ho,
kazit nebo usmrtit“.*

Dustojnost miizeme dale chéapat jako pojem moralniho védomi, ktery vyjadiuje
predstavy o hodnoté lidského jednotlivce jako bytosti rovnocenné, rovnopravné,
svobodné a autonomni. Na zdklad¢ tohoto popisu lidské distojnosti tedy dustojny
ptistup k ¢lovéku znamena projevovat tctu k hodnoté lidské bytosti, jeji osobnosti a
individualité véetné jeji ochrany, respektovat svobodu, ktera je specifickym znakem

lidského byti a umoznuje rozhodovat o sobé na zaklad¢ svobodné viile, bez donuceni,

78 Cenu jesté rozd&luje na trzni cenu a afektivni cenu. Trzni cena = zruénost, pracovni pile, afektivni cena
= davtip, fantazie, rozmary. Srov. KANT, Immanuel. Zaklady metafyziky mravii. 2. vyd. Praha: Svoboda,
1990. Filozofické dédictvi. ISBN 80-205-0152-5. s. 97.

" KANT, 1. Zdklady metafyziky mravii, s. 97.

% KANT, 1. Ziklady metafyziky mravii, s. 92.
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dale to znamend dodrzovat spravedlnost, rovnopravnost a vytvafet moZzZnosti pro
uspokojovani potfeb a zajmu lidi.*!

Kiestansko-teologické zdivodnéni dustojnosti ¢loveka vychazi predpokladu, ze
Clovék je stvofeny k Bozimu obrazu a tim se mu podobd. Zdlivodnéni distojnosti
lidského zivota je mozné demonstrovat na zaklad¢ Ctyi kroki: 1. Jen ¢lovek je urceny
jako obraz Bozi na zdkladé své podstaty. 2. Toto se vztahuje na kazdého jednotlivce. 3.
Kazdy ¢lovek se miize povazovat za Bohem stvofeného a vyvoleného. 4. Kazdy ¢lovék
ma zit ve vztahu k Bohu jako jeho protéjSek. Distojnost ¢lovéka je bezpodminecna,
hodnota a distojnost ¢lovéka nejsou dané jeho funkcemi, vykony, zasluhami c¢i
socidlnimi potiebami a zdjmy. Osoba ma piednost pfed vécmi, pred institucemi,
ekonomickymi z4jmy atd.*

V ramci bioetiky se rozhodovéani ¢lovéka ma fidit dle koncipovaného systému
principt a jejiho systému hodnot. Jednim z takovychto principi je pravé princip lidské
dastojnosti osoby. Tento princip fiké, ze vSechna etickd rozhodnuti zahrnujici 1 péci o
zdravi, musi uspokojovat vrozené i kulturni potieby kazdé¢ lidské osoby, jakoZto ¢lena
lidského spoledenstvi. Zdravotni pé&e je tedy otazka spoleenského zajmu.™

Ptikladem tohoto spolecenského zajmu jsou pak jednotlivé legislativni tpravy. Co
se ty¢e oblasti bioetiky, je mozno zminit napf. Umluvu na ochranu lidskych prav a
diistojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny: Umluva o
lidskych pravech a biomedicing, kterd byla piijata vroce 1997 v Oviedu. Umluva
popisuje prediktivni genetickd vySetteni jako: ,,Vysetreni, ktera predpovidaji geneticky
podminené nemoci nebo ktera slouzi k urceni nositele genu zpiisobujiciho nemoc nebo
k odhaleni genetické predispozice nebo ndchylnosti k nemoci, lze provést pouze pro
zdravotni ucely nebo pro védecky vyzkum spojeny se zdravotnimi ucely a v navaznosti
na odpovidajici genetické poradenstvi.®® Opét je tady zdiraznéna role genetického
poradenstvi. Genetickému poradenstvi se budu veénovat podrobnéji v nésledujici

podkapitole.

81 Srov. NEMCEKOVA, Maria, Katarina ZIAKOVA a Dusan MISTUNA. Prdva pacientov.: medicinske,
osetrovatel’ské a filozoficko-etické suvislosti. Martin: Osveta, c2004. ISBN 80-8063-162-X. s. 36.

82 Srov. HRKUT, Jan (ed.). Argumentdcia v bioetike. Ruzomberok: Katolicka univerzita v Ruzomberku,
Filozoficka fakulta, 2009. Humanitné stadie, zv. 12. ISBN 978-80-8084-261-1. s. 54-55.

8 Srov. ONDOK, J., P. Bioetika, biotechnologie a biomedicina. s. 59-61.

¥ Umluva na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a
mediciny: Umluva o lidskych pravech a biomediciné, [online].
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3.2 Genetické poradenstvi

3.2.1 Vymezeni genetické poradenstvi

Velmi slozitou zélezitosti je zpiisob sdéleni vysledkl testovdni danému jedinci.
Tady pfichazi na fadu dalsi oblast klinické genetiky a to genetické poradenstvi. Cilem
genetického poradenstvi je poskytnuti pfesnych a srozumitelnych informaci o diagnoze
geneticky podminéného postizeni, jeho progndze a 1éCebnych moznostech, o dédi¢nosti
postiZeni, o rizicich postizeni pro €leny rodiny a o preventivnich opatienich, jak t€émto
rizikiim &elit.*’

Genetické poradenstvi musi byt nedirektivni, jedinec se sam svobodné¢ musi
rozhodnout, jakou vhodnou moznost si nasledné zvoli. Samoziejmée by to mélo byt na
zakladé komplexnich a kvalitnich informaci od pfislusného Iékate-genetika. Velmi
dialezité je zajiSténi naprosté duvernosti ziskanych informaci z genetického testovani.
Vse podléha 1ékarskému tajemstvi, nemélo by tak dojit k tomu, aby se tyto informace
dostaly tfeba k zaméstnavateli, pojistovné Ci Skole. Genetické poradenstvi se fidi ¢tyfmi
zakladnimi etickymi principy — respekt k autonomii pacienta, neposkozeni, prospésnost
a spravedlnost. Praktickym vyjadfenim k respektu k autonomii pacienta je informovany
souhlas a nedirektivni piistup genetického poradenstvi.*® Pomérné& kontroverznim
tématem je pak komer¢ni nabizeni testd pro jednotlivce, ¢imz je porusovano pravidlo
prospesnosti. Tyto testy maji zna¢né limity a nelze na zdkladé doposud provedenych
studii vyvodit z jejich vysledkl jednoznacné klinické zavéry. Jesté vice se s otdzkou
prospésnosti miizeme setkat pii testovani chorob, u kterych neni doposud znama ani
mozna G&inna prevence a 16¢ba napt. Alzheimerova choroba.®’

NejrozsitenéjSim typem genetického poradenstvi je prenatdlni diagnostika. Zde
velmi zalezi na hodnotovém postoji samotného lékate-genetika. Poradce totiz muze
svym pfistupem ovlivnit i nasledné rozhodnuti matky v ptipad¢ nepiiznivého vysledku
prenatalniho testovani. Vychodiskem pro posuzovani nejenom tohoto etického

dilematu, ale i vySe nastinénych problémt mize byt prave princip lidské distojnosti.

% PTACEK, R. a BARTUNEK, P. Etické problémy mediciny na prahu 21. stoleti, s. 236.

% Tamtéz, s. 237.

87 Srov. GOETZ, P., HACH, P. a PAYNE, J. Hrozi zneuziti — diskreditace 1¢kaiské genetiky. Interni
medicina pro praxi [online]. 2008, 10(3), s. 150 [cit. 2016-02-28]. ISSN 1212-7299. Dostupné na WWW
<http://www.medvik.cz/link/bmc07510456> s. 150
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3.2.2 Genetické poradenstvi v kontextu lidské diistojnosti

Jak jiz bylo zminéno v ptfedchozi kapitole, velmi zalezi na hodnotové orientaci
poradce, na jeho etickych hlediscich, které mu mohou ulehdit orientaci v meznich
lidskych situacich. Jako modelovy ptiklad nam muze poslouzit interpretace negativnich
vysledkl prenatdlniho vySetfeni a nasledného pfistupu k nastalému etickému dilematu o
ukonceni ¢i zachovani téhotenstvi. Z pohledu katolické cirkve je nutné kazdému
&lovéku uznat distojnost osoby od podeti az do piirozené smrti. Clovéku v jakékoliv
fazi zivota by tedy mél nalezet bezpodminecny respekt k jeho diistojnosti. Tato
diistojnost je primarné déna tim, Ze &lovék byl stvoten Bohem a to k Bozimu obrazu.*®
Pokud bychom se tedy piiklonili pouze k vysSe uvedenému, vzdy by bylo pro nas na
prvnim misté zachovani Zivota ditéte a to i za cenu, ze by to pozdé€ji mohlo ovlivnit
kvalitu zivota matky a celé rodiny. Nicmén¢ je nutné myslet i na distojnost zeny, ktera
tim, Ze disponuje svobodnou vili, je schopna o sobé pfemyslet a ur€ovat sviij vlastni
zivot, ma pravo o sob¢ také rozhodovat. Pokud by matka vychazela z kiest’anského
presvédceni, bylo by vSe jednodussi, jelikoz by véfila v to, ze Bth ji pomtze,, (...)nést
v§echna bremena, které se cloveku dostava skrze milost, z prijeti vyzvy ndsledovat
Krista v jeho obetujici se lasce i zvedomi odpovédné solidarity a povinnosti péce
kirestanii o viechny, kteii stradaji, jsou nemocni nebo jinak postizeni“*’ Zena by tedy
nikdy nepfistoupila na umélé preruSeni t€hotenstvi ani v ptipad¢, ze by védéla, ze dite
bude néjakym zpisobem postizené, naopak by tuto vyzvu piijala. V tomto ptipadée, kdy
zena ucinila rozhodnuti sama, na zdkladé¢ svého vlastniho presvédceni, 1€kar-genetik
nemusi feSit zadné etické dilema. Problém by nastal v pfipad¢, kdy by matka toto
rozhodnuti dité si ponechat neucinila. Otazkou tedy je, do jaké miry by mél byt 1ékar
odpovédny za rozhodnuti matky? Pokud lékaf a Zena nesdileji stejny mravni postoj,
mélo by byt rozhodujici, jakym zplisobem se snazi 1€kat své presvédceni zené piedat,
aniz by znevazoval jeji vlastni distojnost. Pokud by vlastni moralni postoj ale uplné
ignoroval, muze si pozd¢ji vy¢€itat napf. to, ze pfispél pifipadnému potratu. Je tedy nutné
mit na mysli nejenom dustojnost zeny, ale také ditéte. Velmi se mi libi myslenka
kiestanského myslitele Hanse Rottera, ktery ftika, ze 1€ékaf by mél byt zejména

obhajcem ditte a Ze hodnota lidského Zivota by se nemé&la méfit jen kritériem zdravi.”

8 Srov. ONDOK, J., P. Bioetika, biotechnologie a biomedicina, s. 61.

% ONDOK, J., P. Bioetika, biotechnologie a biomedicina, s. 136.

% Srov. ROTTER, Hans. Diistojnost lidského Zivota: [zdkladni otdzky lidské etiky]. Vyd. 1. Praha:
Vysehrad, 1999. Cesty (VysSehrad). ISBN 80-7021-302-7.s. 48-51.
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4 Regulativni opatieni v oblasti genetického vySetieni

Ve své zavérecné casti mé prace bych se rada vénovala analyze vybranych
dokumentil, imluv a programi tykajici se diistojnosti a prav ¢lovéka, vztahujicich se
naoblast genetického testovani. Ve strucnosti bych pfedstavila i program ELSI (The
Ethical, Legal and Social Implications Research Program), ktery je soucasti Projektu
lidského genomu (Human Genome Project - HGP) a zaméfuje se na etické, pravni a
spolecenské dusledky genetického vyzkumu.

Vybranymi dokumenty, kterymi se budu ve strucnosti zabyvat, jsou VSeobecna
deklarace o lidském genomu a lidskych pravech a Umluva na ochranu lidskych prav a
dastojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny (Umluva o

lidskych pravech a biomedicing).

4.1 VSeobecna deklarace o lidském genomu a lidskych pravech

Vseobecna deklarace o lidském genomu a lidskych pravech (dale jen Deklarace),
byla jednomysln¢ pfijata Generdlni konferenci UNESCO na jejim 29. zasedani 11.
listopadu 1997 a je prvnim vSeobecné platnym dokumentem v oboru biologie.
Deklarace byla schvalena i Valnym shromazdénim OSN a to v roce 1998.”!

Dokument se sklada z preambule a 25 ¢lankt. V preambuli je zdlraznén moralni
zavazek, ktery na sebe staty vzaly tim, Ze tuto Deklaraci piijaly a zaroven se zde apeluje
na nutnost pfijeti ptisluSnych opatteni, které by tuto Deklaraci realizovaly v praxi.

Clanky 1-4 se tykaji lidské distojnosti a lidského genomu. To je vyznamné
z hlediska zabranéni diskriminace na zaklad¢ genetickych odlisnosti. Touto
problematikou jsem se zabyvala ve tfeti kapitole. Dulezitym bodem tady tedy je, Ze ma
kazdy pravo na respektovani své dlstojnosti a prav bez ohledu na své genetické
vlastnosti.

Clanky 5-9 se zabyvaji pravem zdastnénych osob, tedy ochranou jejich prav,
zplsobu interpretace vysledki a ochranou ziskanych genetickych informaci. Opét se tu
setkavame s odkazem na zabranéni diskriminace a to v Clanku 6: ,,Nikdo nesmi byt

vystavovan diskriminaci na zaklade svych genetickych vlastnosti, tak aby tim byl

! Vseobecnd deklarace o lidském genomu a lidskych pravech, [online].
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obtézovan anebo byla porusena jeho lidska prava, zakladni svobody a lidskad
dustojnost.

V ¢lancich 10-12 je reflektovana problematika vyzkumu lidského genomu. Za
kli¢ovy ¢lanek povazuji ¢lanek 10, jehoz znéni je nasledujici: ,, Zddny vyzkum nebo jeho
aplikace, tykajici se lidského genomu, zejména v oboru biologie, genetiky a mediciny,
nesmi mit prednost pred respektovanim lidskych prav, zakladnich svobod a lidské
dustojnosti jednotlivcit a nebo, pokud to prichadzi v uvahu, skupin lidi.

Clanky 13-16 se vénuji podminkam podminky pro provadéni védecké ¢innosti. Je
zde zduraznéna odpovédnost védeckych pracovnikli a naznaCena potieba zfizeni
etickych komisi.

Solidarita a mezinarodni spoluprace se projednava v €lancich 17-19. Statim je
doporuc¢ovano podporovat vyzkum, propagovat mezinarodniho rozsifovani védeckych
poznatki o lidském genomu a spolupracovat se v§emi zemémi svéta.

Clanky 20-25 se zabyvaji prosazovanim auskuteGfiovanim zéasad, stanovenych
v Deklaraci. Zejména by mélo byt toto uskuteciiovdno prostfednictvim vzdélavani a

zavadénim téchto zasad do praxe.

4.2 Umluva na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti

v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny

Umluva na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v souvislosti s
aplikaci biologie a mediciny: Umluva o lidskych pravech a biomediciné (dale jen
Umluva) byla pfijata dne 4. dubna 1997 v Oviedu. Jménem Ceské republiky byla
Umluva podepsana ve Strasburku dne 24. &ervna 1998 spolu s dodatkovym Protokolem
k Umluvé o zdkazu klonovani lidskych bytosti. S Umluvou vyslovil souhlas Parlament
Ceské republiky a schvalil ji podle ¢lanku 39 odst. 4 Ustavy Ceské republiky jako
mezinarodni smlouvu o lidskych pravech a zdkladnich svobodach ve smyslu ¢lanku 10
Ustavy Ceské republiky. **

Tato Umluva vznikla na zakladé aktivity Rady Evropy s cilem fesit problematiku

genetického vyzkumu. Umluva obsahuje celkem 14 kapitol a 38 &lank.

92 Umluva na ochranu lidskych prav a diistojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a
mediciny: Umluva o lidskych pravech a biomediciné, [online].
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V této kapitole se zaméefim pouze na Clanky, které povazuji za dilezité z hlediska
zaméteni mé prace. Dilezitym ¢lankem cilicim na zachovéani autonomie osoby je ¢lanek
¢. 5: ,,Jakykoli zakrok v oblasti péce o zdravi je mozno provést pouze za podminky, Ze k
nemu dotcena osoba poskytla svobodny a informovany souhlas. Tato osoba musi byt
predem Fadné informovana o ucelu a povaze zdkroku, jakoz i o jeho disledcich a
rizicich. Dotcend osoba miize kdykoli svobodné sviij souhlas odvolat. *

K problematice genetického testovani déti se vztahuje ¢lanek €. 6. Je zde mimo jiné
potvrzeno, Ze by mélo byt ptihlédnuto k nazoru déti, samoziejmée v navaznosti na jejich
psychosocialni zralost. ,,Jestlize nezletila osoba neni podle zdkona zpiisobila k udéleni
souhlasu se zdkrokem, nemiiZe byt zdkrok proveden bez svoleni jejiho zdkonného
zdstupce, uredni osoby ¢i jiné osoby nebo organu, které jsou k tomu zmocnény zakonem.
Nazor nezletilé osoby bude zohlednen jako faktor, jehoz zavaznost narista umeérné s
vekem a stupném vyspélosti.

Clanek 10 reaguje na ochranu soukromi a prava na informace. Je zde potvrzeno
pravo osoby nevédét. S ochranou soukromi pak souvisi 1 €lanek 11 — Zakaz
diskriminace.,, Jakakoliv forma diskriminace osoby z diivodu jejiho genetického dédictvi
je zakazana. “

V ¢lanku 12 se setkavame piimo s definici prediktivniho vySetieni: ,,Vysetreni,
ktera predpovidaji geneticky podminéné nemoci nebo ktera slouzi k urceni nositele genu
zpusobujictho nemoc nebo k odhaleni genetické predispozice nebo ndchylnosti k
nemoci, lze provést pouze pro zdravotni ucely nebo pro védecky vyzkum spojeny se

“

zdravotnimi ucely a v navaznosti na odpovidajici genetické poradenstvi.

4.3 Projekt ELSI

National Human Genome Research Institute (NHGRI) program ELSI (Ethical,
Legal, Social Issues - etické, pravni, socialni otdzky) vznikl v roce 1990 jako soucast
Projektu lidského genomu (Human Genome Project - HGP) a zamétuje na etické, pravni
a spolecenské dusledky genetického vyzkumu.

Vyzkumny program ELSI jev soucasnosti nejvétsi svétovy bioeticky projekt, coz

dokazuje i jeho rozpoéet, ktery vzrostl od jeho zaloZeni zhruba o 17,5 milionu dolard.”

% Rozpoéet v roce jeho zalozeni byl 1,57 milionu dolarii a v roce 2014 vzrostl na 18 milionu dolart,
Srov. ELSI Program [online]. NationalHuman Genome Research Institute [cit. 2016-03-10]. Dostupné na
WWW <https://www.genome.gov/10002329.>
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Vyzkumni pracovnici, financovani v ramci ELSI programu, pochazeji ze Sirokého

spektra obort, vcetné genetiky a genomiky, klinické mediciny, bioetiky, spole¢enskych

véd (napf, psychologie, sociologie, antropologie, politologie a komunikacni védy),

historie, filozofie, literatury, prava, ekonomie, zdravotnictvi a vefejné politiky. Pristup

ke zkoumané problematice je tak vysoce multidisciplinarni.”*

Jak bylo uvedeno na zacatku, jedna se o zejména o projekt vyzkumny. Mezi

vyzkumné priority ELSI patfi nize uvedené 4 oblasti.

Vyzkum lidského genomu (Genomic Research) — do této oblasti spadaji
problémy, které vznikaji se stale se rozvijejicim studiem lidského genomu. Patii
sem napf. otazky tykajici se souhlasu svyzkumem, soukromi, sdileni a
zabezpeceni dat, spravedlivé rozdélovani piinost z vyzkumu lidského genomu,
vnimani a chédpani rizik a pfinosit vyzkumu lidského genomu ze strany
vetejnosti, ucastnikit vyzkumu a védctl, prava déti a rodict v rdmei vyzkumu

lidského genomu atd.

Zdravotni péce (Genomic Health Care) — v této oblasti se fesi zejména vliv
rozvoje studia lidského genomu na poskytovani zdravotni péce a nasledny vliv
na zdravi jednotlivell, rodin a komunit. Do této oblasti spadaji napt.problémy
spojené s prenatalni a preimplantac¢ni diagnostikou, informovanym souhlasem,
feSi se zde role genomiky v preventivni péfe a meénici se role a potieby

pracovnikll ve zdravotnictvi atd.

Rozsahlejsi spolecenské otazky (Broader Societal Issues) - analyza
normativnich opafeni, postupii a politik tykajicich zdravi a nemoci v ramci
vyzkumu lidského genomu. Do této oblasti mizeme zaradit otazky rizik a
pfinosu vyzkumu lidského genomu ve zdravotnictvi, etické otazky tykajici se
vyzkumu genomu a zdravotni péce v radmci urcitych specidlnich skupin populace
(napf. novorozenci a d¢ti, osoby se zdravotnim postizenim, téhotné zeny,
zesnulych), disledky informaci z vyzkumu lidského genomu pro chéapéni

svobodné viile a individualni odpovédnosti,atd.

% Srov. ELSI Program [online]. NationalHuman Genome Research Institute [cit. 2016-03-10]. Dostupné
na WWW <https://www.genome.gov/10002329.>
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4. Pravni, regulacni otazky verejné politiky (Legal, Regulatory and Public
Policy Issues) — vliv vyzkumu lidského genomu na vyvoj novych politik,
pravnich predpisti a regulac¢nich pfistupi ve zdravotnictvi. Spadaji sem otazky
dusevniho vlastnictvi, vCetné statusu patentii, regulace komercn¢ nabizenych
DTC genetickych testd, politické otazky vznikajici vrdmci mezindrodni

, Ve . ’ . ’ 95
spoluprace, zneuziti genetickych informaci, atd.

9 ELSI ResearchPriorities and PossibleResearchT. opics. [online]. NationalHuman Genome Research
Institute [cit. 2016-03-10]. Dostupné na WWW < http://www.genome.gov/27543732>
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Cilem mé prace bylo upozornit na etickou problematiku rychle se rozvijejiciho
oboru prediktivni mediciny a predlozit mozné sporné aspekty, se kterymi se bude muset
spolecnost diive ¢i pozdéji vyrovnat. Vzhledem k nartstu a dostupnosti prediktivnich
testi je nutné zabyvat se zejména riziky komeréné nabizeného prediktivniho
genetického testovani, coz jsem se béhem prace snazila reflektovat. Nelze jednoznacné
fici, ze prediktivni vySetfeni je z etického hlediska zcela Spatné. Predikce budoucich
onemocnéni méa samoziejme i své vyhody. Informace ziskané z prediktivniho testovani
mohou jedinci zachranit zivot, tim ze umozni lékafim zahajit v€asnou 1é€bu nebo mu
mohou pomoci zmeénit zivotni styl. V neposledni fadé mohou tyto informace vést ke
snizeni nejistoty u testovanych jedinct a jejich rodin. Nicméné¢ existuje n€kolik aspektii
genetického testovani, které vyvoldvaji urcité etické, pravni a socialni otdzky. Mezi
nejvice problematické body patii bezpochyby mozZnost genetické diskriminace,
genetické testovani déti a interpretace vysledkd prediktivniho genetického testovani.
Pravé na tyto tii sporné aspekty jsem se v ramci prace zameiila. Pokud bych shrnula
zcela nepiipustnd diskriminace lidi na zéklad€ vlastnosti, které nejsou schopni nijak
ovlivnit. Mozna nésledna socidlni stigmatizace a diskriminace ze strany pojistoven a
zaméstnavatele poruSuje pravidlo nonmaleficence tedy druhému neskodit. K pravidlu
nonmaleficence miiZzeme zaradit i neopravnéné ¢i chybné nakladani s klientovymi
osobnimi daty. U komeréné¢ nabizenych genetickych testl je tento bod velmi
problematicky.

Co se tyCe prediktivniho genetického testovani déti, vyznamnym etickym
problémem muze byt to, Ze pokud rodi¢e budou souhlasit s testem, dit¢ tak pozbyva
moznost vlastniho rozhodnuti v budoucnu. Dochazi tedy k poruseni pravidla autonomie,
dit¢ ptichazi o svobodu viile a moznost individudlni volby. Rozhodnuti rodic¢t by mélo
byt vzdy v souladu s nejlepSim zajmem ditéte, nicméné definovat co je nejlepsi zajem
ditéte a nésledné¢ rozhodovat na zakladé nejlepSiho zajmu ditéte je tak z etického
hlediska velmi slozité.

Genetickd informace mize mit vyznamné disledky nejen pro toho, kdo genetické

testy podstoupil, ale 1 pro jeho piibuzné. Respektovani Iékaiské povinnosti
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mlcenlivostitim, ze 1ékaf nesdéli vysledky genetického testu rodinnym piislusnikiim,
muze byt v rozporu s blahem rodinnych ptislusnikd, ktefi by mohli mit ze zvefejnénych
vysledkl prospéch. Nalezeni spravné rovnovahy mezi soukromim pacienta, diivérnosti
jeho genetické informace a nejlepSim zdjmem rodinnych pfislusnikit je jednim
z etickych dilemat, ktefi Iékaii a de facto i testovani jedinci musi fesit.

Genetické testovani s sebou pifinaSi celou fadu slozitych otdzek. Eticka
problematika genetického testovani je jiz od pocatku jejiho vzniku velmi Castym
tématem nejenom lékaiské etiky, ale i legislativy jednotlivych statd. Nejsou to tedy
pouze lékafi a zdravotnicky personal, jenz feSi etickd dilemata tykajici se lidské
dastojnosti v ramci prediktivni mediciny, ale i socidlni pracovnici se mohou setkat
s touto problematikou. Socialni pracovnici mohou diky znalosti dané problematiky
svym klientim pomoci orientovat se v etickych a socidlnich problémech, které mohou
vyvstat pii feSeni otdzky, zda podstoupit genetické vysetfeni ¢i pomoci fesit nasledné
dopady zptisobené zjisténymi vysledky genetického testovani. Vzhledem k rychlému
vyvoji v této oblasti ziskavaji tyto otazky vétsi naléhavosti a spolecnost se stale vice
zabyvd moznym feSenim a piedchdzenim téchto vznikajicich etickych, pravnich a
socialnich problémt

Podle Vseobecné deklarace o lidském genomu a lidskych pravech ma kazdy pravo
na respektovani své dlistojnosti a prav bez ohledu na své genetické vlastnosti. Osobnost
jedince nelze tedy redukovat pouze na jeho genetické vlastnosti. Kazdy jednotlivec ma
pravo byt respektovan bez ohledu na jeho genetické vlastnosti. Lidska dustojnost je
nedotknutelnd a jako takova musi byt respektovana a chranéna. Je nezbytné zajistit, aby
nedochézelo k diskriminaci jedince na zéklad¢€ zjisténych genetickych informaci. M¢la
by proto byt vénovana mimotadna pozornost ochran¢ osobnich tidajl, které souviseji s
genetickym testovanim. Dale by méla byt zachovdna autonomie klienta, jejimz
praktickym vyjadfenim je informovany souhlas a nedirektivni pfistup genetického
poradenstvi. Kvalitni genetické poradenstvi by také mélo vést k adekvatnimu posouzeni
kompetence nezletilého a posouzeni vhodnosti jeho genetického testovani. Na genetické
poradenstvi jsou tak kladeny velmi vysoké naroky. Nicmén¢ diistojnost ¢lovéka by méla

byt vzdy na prvnim miste pfi feseni téchto zavaznych otazek.

47



Seznam pouzitych zdroju

Literatura

ANZENBACHER, Arno. Uvod do etiky. 1. vyd. Praha: Zvon, 1994. ISBN 80-7113-
111-3.

BRDICKA, Radim a William DIDDEN. Genetika v klinické praxi. Prvni vydani. Praha:
Galén, 2015. ISBN 978-80-7492-107-0.

HASKOVCOVA, Helena. Lékarska etika. Ctvrté, aktualizované a rozsifené vydani.
Praha: Galén, 2015. ISBN 978-80-7492-204-6.

HRKUT, Jan (ed.). Argumentdcia v bioetike. Ruzomberok: Katolicka univerzita v
Ruzomberku, Filozoficka fakulta, 2009. Humanitnéstudie, zv. 12. ISBN 978-80-8084-
261-1.

KANT, Immanuel. Zaklady metafyziky mrawvi. 2. vyd. Praha: Svoboda, 1990.
Filozofické dédictvi. ISBN 80-205-0152-5.

KORENEK, Josef. Lékaiskd etika. 1. Praha: Triton, 2002. ISBN 80-7254-253-4.

NEMCEKOVA, Maria, Katarina ZIAKOVA a Dusan MISTUNA. Prdva pacientov:
medicinske, oSetrovatelské a filozoficko-etické suvislosti. Martin: Osveta, c2004. ISBN
80-8063-162-X.

NYRHINEN, Tarja. Ethics in diagnosticgenetictesting. Turku: TurunYliopisto, 2007.
TurunYliopistonJulkaisuja. ISBN 978-951-29-3316-7.

ONDOK, Josef Petr. Bioetika, biotechnologie a biomedicina. Vyd. 1. Praha: Triton,
2005. ISBN 80-7254-486-1.

PTACEK, Radek a Petr BARTUNEK. Etické problémy mediciny na prahu 21. stoleti. 1.
vyd. Praha: Grada, 2014. Edice celozivotniho vzdélavani CLK. ISBN 978-80-247-5471-
0.

ROTTER, Hans. Dustojnost lidského Zivota: [zakladni otazky lidské etiky]. Vyd. 1.
Praha: Vysehrad, 1999. Cesty (Vysehrad). ISBN 80-7021-302-7.

SCHROEDER, Ariane. DasRechtaufNichtwissenim Kontext

prddiktiverGendiagnostikEine Studie zumethischverantwortetenUmgangmit den
Grenzen des Wissens. Wiesbaden: Springer VS, 2015. ISBN 978-3-658-07145-5.

48



SERY, Omar a Lubomir NOVAK. Vybrané prednasky z prediktivni genetiky. 1. vyd. V
Praze: Spolec¢nost pro lékai'skou a prediktivni genetiku ve spolupraci s nakl. Jifim
Rotschedlem, 2007. ISBN 978-80-903367-3-5.

SIMEK, Jiti. Lékarska etika. 1. vydani. Praha: GradaPublishing, 2015. ISBN 978-80-
247-5306-5.

THOMPSON, Mel. Prehled etiky. Vyd. 1. Praha: Portéal, 2004. Filozofie (Portal). ISBN
80-7178-806-6.

VACHA, Marek Orko, Radana KONIGOVA a Milo§ MAUER. Zdiklady moderni
lékarské etiky. Vyd. 1. Praha: Portal, 2012. ISBN 978-80-7367-780-0.

Elektronické zdroje

BORRY, Pascal, Gerry EVERS-KIEBOOMS, Martina C CORNEL, Angus CLARKE a
Kris DIERICKX. Genetictesting in asymptomati cminors Background considerations
towards ESHG Recommendations. European Journal of Human Genetics [online].
2009, 17(6), 711-719 [cit. 2016-03-02]. DOI: 10.1038/ejhg.2009.25. ISSN 1018-4813.
Dostupné na WWW< http://www.nature.com/doifinder/10.1038/ejhg.2009.25>

Duivody ke genetickému vysetieni. Gennet [online].[cit. 2016-02-23]. Dostupné na
WWW <http://www.gennet.cz/genetika/>

GOETZ, P., HACH, P. a PAYNE, J. Hrozi zneuziti — diskreditace 1¢kaiské genetiky.
Interni medicina pro praxi [online]. 2008, 10(3), s.150 [cit. 2016-02-28]. ISSN 1212-
7299. Dostupné na WWW <http:// www.medvik.cz/link/bmc07510456>

Geneticka diskriminace. Genetika - Biologie [online]. ©2010-2014 [cit. 2016-02-23].
Dostupné na WWW <http://www.genetika-biologie.cz/etika-genetika>

ELSI Research Priorities and Possible Research Topics. [online]. National Human
Genome Research Institute [cit. 2016-03-10]. Dostupné na WWW <
http://www.genome.gov/27543732>

Establishing Federal Protections Against Genetic. American College of Physicians:
Position Paper [online]. Philadelphia: American College of Physicians, 2008 [cit. 2016-
02-28]. Dostupn¢ na WWW
<https://www.acponline.org/system/files/documents/advocacy/current policy papers/as
sets/gen_dis.pdf>

Equality at work: tackling the challenges : global report under the follow up to the ILO
Declaration on Fundamental Principles and Rights atWork. Geneva: International
Labour Office, 2007. Report (International LabourConference), 96th session, 1 (B).[cit.
2016-03-02]. Dostupné na WWW <http://www.ilo.org/wemsp5/groups/public/---
dgreports/---dcomm/---webdev/documents/publication/wems_082607.pdf>

49



Etické a pravni aspekty 1€katské genetiky. Genetika - Biologie [online]. ©2010-2014
[cit. 2016-02-23]. Dostupné na WWW < http://www.genetika-biologie.cz/etika-
genetika>

Ethical and Policy Issues in Genetic Testing and Screening of Children. PEDIATRICS
[online]. 2013, 131(3), 620-622 [cit. 2016-03-02]. DOI: 10.1542/peds.2012-3680. ISSN
0031-4005. Dostupné na WWW <
http://pediatrics.aappublications.org/cgi/doi/10.1542/peds.2012-3680>

FULDA, K G. Ethical issues in predictive genetic testing: a public health perspective.
Journal of Medica [Ethics [online]. 2006, 32(3), 143-147 [cit. 2016-03-21]. DOL:
10.1136/jme.2004.010272. ISSN 0306-6800. Dostupné na WWW
<http://jme.bmj.com/cgi/doi/10.1136/jme.2004.010272>

Genetic Information Nondiscrimination Act of 2008, [online].[cit. 2016-02-26].
Dostupné na WWW <https:// www.genome.gov/10002328>

Stanovisko ESHG k DTC (direct-to-consumer) genetickému testovani pro zdravotni
ucely [online]. [cit. 2016-03-02]. Dostupné na WWWwW <
www.slg.cz/system/files/stanovisko-eshg-dtc.pdf>

Transparentnost nakladani s DNA jako nezbytny piedpoklad zdravé spolecnosti,
Iuridicum Remedium [online],[cit. 2016-02-28]. Dostupné na WWW
<http://www.iure.org/15/projekty/transparentnost-nakladani-s-dna-jako-nezbytny-
predpoklad-zdrave-spolecnosti>

Validace doporuceni ESHG ke genetickému laboratornimu vySetieni u
asymptomatickych nezletilych osob pro ucely diagnostické praxe v CR,[online]. [cit.
2016-02-23]. Dostupné na WWW <www.slg.cz/system/files/eshg-minors-2015.pdf>

What are the types of genetic tests? U.S. National Library of Medicine [online].[cit.
2016-02-17]. Dostupné na WWW <https://ghr.nlm.nih.gov/handbook/testing/uses>

ZIKA, R.. Spotrebitelské genetické testy. Akademicky bulletin [online]. Praha:
Akademie véd CR, 2013, (3), [cit. 2016-02-28]. ISSN 1210-9525. Dostupné na WWW
< http://abicko.avcr.cz/2013/03/14/>

ZIDOVSKA, Jana. Prediktivni genetické testovani. Postgradudlni medicina [online]
2002, [cit. 2016-02-22]. Dostupné na: WWwW
<http://zdravi.el5.cz/clanek/postgradualni-medicina/prediktivni-geneticke-testovani-
146726>

Zakony a dulezité dokumenty

Umluva na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci
biologie a mediciny: Umluva o lidskych pravech a biomedicing, [online]. Dostupné na
WWW <http://zdravotnickepravo.info/pravni-predpisy/>

50



Ustavni zakon ¢. 2/1993 Sb. Listina zékladnich prav a svobod

Vseobecnd deklarace o lidském genomu a lidskych pravech,[online]. Dostupné na
WWW

<https://celab.ceu.edu/sites/celab.ceu.edu/files/attachment/basicpage/29/csehjav2a.pdf>

Zakon €. 198/2009 Sb. o rovném zachéazeni a o pravnich prostfedcich ochrany pied
diskriminaci a 0 zméné nékterych zakont (antidiskriminaéni zdkon).Ve znéni platném k
1. 1.2014.

51



Abstrakt

CAPKOVA, 1., Etické otazniky prediktivni mediciny. Ceské Budg&ovice 2016.
Bakalaiska prace. Jiho¢eska univerzita v Ceskych Budgjovicich. Teologicka fakulta.

Katedry etiky, psychologie a charitativni prace. Vedouci prace M. Pavelkova.

Klicova slova: genetické testovani, prediktivni medicina, 1€katska etika, etické aspekty

prediktivni mediciny, lidské diistojnost, komeréni genetické testovani

Prace se zabyva etickou problematikou prediktivni mediciny. Cilem prace je
pfedstavitetickou problematiku rychle se rozvijejiciho prediktivniho genetického
testovani a predlozit mozné sporné aspekty, se kterymi se bude muset spolecnost
vyrovnat. Prace vychazi z hypotézy, ze pro minimalizaci moralnich dilemat a zachovani
dastojnosti  lidské existence, musi prediktivni testovdni probihat pouze v rdmci
specializovanych genetickych pracovist’ a to na zakladé dodrzovani zakladnich eticko-
pravnich principi. Teoretickd ¢ast je zaméfena na uvedeni do problematiky genetického
testovani. Dliraz prace je kladen zejména na etickou reflexi problematiky genetického
testovani, jako je genetickd diskriminace, genetické testovani déti a interpretace
vysledkl prediktivniho genetického testovani. Soucésti prace je také vymezeni principu
lidské dustojnosti jako moralniho vychodiska prediktivni mediciny a analyza vybranych
dokumentti, umluv a programti tykajici se dlistojnosti a prav ¢loveka, vztahujicich se

naoblast genetického testovani.

52



Abstract

Ethical issues of the predictive genetic diagnosis

Key words: genetic testing, predictive medicine, medical ethics, ethical aspects of the

predictive medicine, human dignity, commercial human genetic testing

This bachelor’s thesis deals with ethical issues of the predictive genetic diagnosis.
The goal of this thesis is to introduce ethical issues of the predictive genetic testing that
is developing rapidly, and present possible questionable aspects that our society will
have to deal with. This thesis is based on a hypothesis that the predictive testing must
take place only within specialized genetic departments, on the basis of observing basic
ethical and legal principles, to minimize moral dilemmas and maintain dignity of the
human existence. The theoretic part focuses on introducing the issues of genetic testing.
This thesis puts emphasis especially on ethical reflection of genetic testing issues such
as genetic discrimination, genetic testing of children, and interpretation of the results of
predictive genetic testing. Definition of the principle of human dignity as a moral basis
of the predictive medicine, and analysis of selected documents, agreements, and
programmes relating to human dignity and rights related to the field of genetic testing

will be also included.
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