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SOUHRN

V ¢lanku je podana orientaéni informace o problematice prediktivni genetické mediciny s poukazem na povétsiné
zatim prevazujici komeréni zajmy v této oblasti, nerespektovani etickych postojii a rozsahlou legislativni proble-

matiku a nedostateénost ochrany soukromi osobnosti.
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The paper outlines orientational information on the problem of predictive genetic medicine with reference to most-
ly so far prevailing commercial interests in this area, disregarding ethical attitudes and extensive legislative pro-

blems and insufficient protection of personal privacy.
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Osud élovéka, v nasi civilizaci odvozovany po
dlouhou dobu bud z deterministického uréeni sil,
stojicich mimo jeho pfimou vali a snahu, nebo od
vlivu slepé nahody, se v dtisledku prohloubeni zna-
losti molekularni trovné Zivotnich a dédiénych
mechanismu zaciné dostavat vlivem moznosti #ize-
nych genetickych zasaht do sféry jeho vlastnich
rozhodnuti a vybéru.

V druhé poloviné dvacatého stoleti se od roku
1953 s odhalenim desoxyribonukleové kyseliny,
jako nositele dédiénosti, rychle rozvinuly metody
molekularni genetiky a biologie. Tento rozvoj, nece-
kané se urychlujici, vedl na poc¢atku tohoto stoleti
az k vytvoreni mapy lidského genomu. Stale
vzrasta podrobna znalost neséetnych gent, jez
ovliviiuji normalni i abnormalni znaky, nejednodus-
zivych organismu, véetné clovéka, v jeho zdravi
i v poruchach a v nemocech.

Ke genetickému inZenyrstvi na molekularni
arovni, predvidanému opatrné jiz v 60. letech 20.
stoleti a pomérné rychle uplatnénému v pozmé-
novani rostlin, se pfistupovalo v oblasti ovlivnéni
lidského genomu zprvu ponékud vahavé z po-
chopitelnych obav jeho etickych dtasledka. Samot-

né genetické inZzenyrstvi ma ovSem prastarou tradi-
ci zahrnutou jiz v planovité selekci prospésnych
a uziteénych znakt pro lidstvo dulezitych rostlin
a zviiat a v zahalenéjsi formé i v reprodukéni selek-
ci mocenskych elit. Neni tieba pi#ili§ pfipominat
tradici eugenického hnuti, zalozeného Darwinovym
bratrancem Francisem Galtonem, s plany zdokona-
leni lidského rodu, které, bohuzel, vyvrcholily
v ideologii velkonémecké tise.

Toto riziko je ovSem stale pritomné a mélo by byt
legislativné feSeno, jakmile se objevi.

Vyvoj molekularni genetiky vSak postupné, ze
zacatku pomalu a pracné, zacal se zrychlujici se
tendenci umoznovat urcéeni nejprve genu blizkych
mistem lokalizace na chromozomu gentum pienase-
jicim nevylécitelné nemoci monogenniho pavodu
a pozdéji i samotnych genu téchto nemoci. Postup-
né se realizovala moZnost prenatéalni diagnézy téch-
to nemoci, poradenstvi a zasahiu, zamérenych
k vylouceni postiZzenych embryi z dalsiho vyvoje.
I tento rozvoj oviem znamenal a znamena konflikt
s virou v determinaci utvareni osudu a vyvoje jedin-
ce, kladenych mimo jeho vuli a vlastni rozhodovani.
Tento konflikt, nasobici se zvySovanim védeckého
poznani a technického pokroku, je naptiklad vyraz-
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né patrny a je aktualizovin v postojich
k preimplantac¢ni genetické diagnostice, provadéné
pri umélém oplodiiovani, ktera u nosi¢t gent nevy-
léc¢itelné nemoci vede ke tvorbé embryi, pfiprave-
nych bud k implantaci nebo ke zniéeni dle vybéru
podle jejich schopnosti prenaset genetické postize-
ni.

Postoj rtiznych narodnich spolecenstvi k tomuto
problému se vyrazné lisi, u nas je podle zakona pod-
porovan, v Némecké spolkové republice je zakazan.
Zdanlivé méné ziejmy muize byt konflikt p¥i nabid-
ce prediktivni medicinské genetiky, ktera se rozvi-
jiv poslednich deseti letech a slibuje masové vyuzi-
ti. Startovala vyrazné po rozlusténi a publikaci
lidského genomu a bude se rozSifovat s objevem
stale se zleviiujiciho procesu identifikace gent pro-
stfednictvim ¢ipovych metod, jezZ umoznuji v ¢im
dale tim krat$im case a pii zmenSujicich se nakla-
dech urcovat jednorazové tisice a statisice jednotli-
vych gent na destickach velikosti nékolika ¢tverec-
nich centimetru. Jiz v dobé, kdy formuluji tento
prispévek, mame moznost se stat za prispévek 350
tisic dolara ¢leny elitnitho klubu osob se svym
sekvenovanym, analyzovanym a interpretovanym
genomem, a tak se pfidruzit jako zakaznici firmy
Knome v Cambridge, Mass., do spole¢nosti J. Craig
Ventera a Jamese Watsona. Vznika mnoho firem,
které nabizeji za cenu 1000 dolart a vice skenova-
ni celého genotypu zadatele pro stanoveni
a zhodnoceni informaci o vlastnich predcich,
o potencialnich hranicich zdravotnich rizik
a dédi¢nosti raznych znaki, jako naptiklad intole-
rance laktézy nebo dalsich bézné rozsirenych cho-
rob, jako arterioskler6zy, dusevnich poruch, diabe-
tu a podobné, véetné psychickych chorob, jako je
schizofrenie nebo Alzheimerova nemoc. Z téchto
firem muZeme naméatkové jmenovat Navigenics
z Redwood Shores v Kalifornii, 23andMe
z Mountain View v Kalifornii, deCode Genetics
z Reykjaviku na Islandu, které nabizeji skenovani
nejméné dvaceti poruch a znakt a predpovédi rizi-
ka téchto onemocnéni pro nositele raznych alel [2].

Neni pochyby, Ze cesta nastoupena od objevu
Sroubovice DNA ke skenovani lidského genomu
byla nevyhnutelna, pravé tak, jako byla cesta od
poznani struktury atomu a jeho rozbiti k atomové
a vodikové bombé. Varovani ptred timto vyvojem se
podoba varovanim a udésu pred fatalnim pusobe-
nim rychlosti parnich vlaka a automobilovych vete-
rant v pocatcich jejich rozvoje. I kdyz moznosti vol-
by touto cestou budou velké, musi byt podloZeny
daleko hlub$im poznanim vSech souvislosti vzajem-
ného pusobeni nejen gent, ale i jejich interakce
s internimi a externimi vlivy na organismus. Prav-
dépodobné bude tento vyvoj rychlejsi, nez nyni oce-
kavame, tak jak tomu bylo v mnohem C¢ilejsim
nastupu genetického inZenyrstvi, nez se snilo ve 20.
stoleti, ale bude nutné odpovédné vymezit pravidla
a podminky jeho poskytovani ve smyslu prediktiv-
ni genetické mediciny.

Nynéjsi nabidky raznych laboratofi jsou ¢asto
neseridzni, komeréné zamérené, lakavé marketin-
gové propracované - viz napiiklad produkt Papa-
gen, nabizejici uréeni otcovstvi z poStou zaslaného
vzorku stéru sliznice. Spole¢nost upozornuje na
moznost vyuziti vysledka k pripadnému prosazeni
dédickych narokt. Je nutné zduraznit, Ze takto zis-
kané poznatky jsou produktem pocatecni faze vyvo-
je v této oblasti, skytaji v budoucnosti velké moz-
nosti a potencidl k ovlivnéni zdravého vyvoje
jedince i lidstva, ale také velké moznosti k jejich
zneuziti.

V onéch mozZnostech je skryto nékolik drovni.
Velmi zakladni turoven je spojena s obavami
o vynoreni se néjaké osudové znalosti 0 moZzném
béhu naseho zivota v rtizné vzdalené budoucnosti.
Touha, kterou c¢lovék vidy bude mit, je nadéje
v leps§i budoucnost, ktera je spojena se strachem ze
$patnych zprav, spojenych v tomto piipadé nékdy
i s koneénym rozsudkem. Pro mnoho lidi, bliZicich
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potésujicim odkladem nezvratné konec¢nosti.

Prikladem jiz letitym muze byt vyvoj ocekavani
zajmu o prediktivni genetické vySetfeni v ptipa-
dech Huntingtonovy choroby, tézZkého nelécitelné-
ho onemocnéni, jehoz dédiény podklad je nyni dob-
fe znam a odhaleni genu onemocnéni je rutinni
praxi. Zdaleka ne vSichni jedinci, ktefi jsou ohroze-
ni touto nemoci a kteii by se mohli dozvédét, ze
s jistotou v urcité dobé dospélosti onemocni touto
nemoci, a vdemenci a s tézZkymi motorickymi poru-
chami zemfou, daji pfednost tuto skuteénost nepo-
znat a radéji test nepodstoupi a Ziji v pro né ptija-
telnéjsi nejistoté a nevédomosti.

To se v této oblasti tyka téz dusledku vyvoje védy
— DNA, odebrana za uré¢itym diagnostickym nebo
prediktivnim cilem a uloZena pro budoucnost, se
muze stat v zavislosti na novém poznani zdrojem
jinych osudovych zdravotnich informaci, nez pro
které byla pavodné ziskana, i léta a desetileti po
jejim odbéru, zcela nepiedvidatelné.

Na dalsi trovernt mtzeme poloZit strach z moz-
ného uniku informaci a zverejnéni skuteénosti
o nasich nejintimnéjSich télesnych tajemstvich
a o nasich psychickych slabostech, ktery ma ptiro-
zené az biblicky rozsah. Mtizeme to nazvat Samso-
novym problémem, ktery byl v utajeni bozZiho slibu,
Ze neztrati svou ob#i silu, kdyz nebude nikdy st¥i-
han. VSem je znam katastrofalni vysledek svéfeni
tajemstvi krasné Dalile. Na nasi a p#isti generaci
necihaji ani tak moc Dalily, jako pojistné spoleénos-
ti, zaméstnavatelé a jiné instituce. Ktera organiza-
ce by se nechtéla ujistit o télesném stavu
a perspektivach svych zaméstnanct nebo klientu
a vyhnout se tak nejistoté zbytecnych naklada?
Nedotknutelnost téchto citlivych informaci a jejich
pravni ochrana je jiZz v mnoha civilizovanych
zemich dlouho predmétem snah zajistit ji legisla-
tivné.

123



Na internetu je mozné se piesvédéit o rozsahlé
legislativni aktivité, vénované témto problémutim,
v kongresu USA [2, 5]. Je zdurazinovano, Ze gene-
tické udaje byly jiZz zneuzivany k diskriminaci
jedincu i celych populaci, a to neni vylouceno ani
v soucasné dobé a v budoucnosti.

Jako pomérné aktualni priklad je uvadéna dis-
kriminace Afro-americ¢ant, ktefi byli v 70. letech
znevyhodniovani pri zjiSténi nosiéstvi genetické
vybavy pro srpkovitou anémii. I kdyZz je Ameri¢an
na federalni irovni chranén v této oblasti nékolika
zakony, neni dle preceden¢niho postupu jisté, Ze pro
soudy je tato ochrana z hlediska interpretace téch-
to zakonu ve vztahu ke genetickym rizikiim dosta-
te¢na.

Je nutno rovnéz zdtraznit, Ze i v ramci pavodni-
ho Lidského genomového projektu (The Human
Genom Project) byl zahrnut program pro studium
etickych, pravnich a socidlnich dtsledkt téchto
novych technologii (ELSI), ktery byl dotovan 3-5 %
tiimiliardového roéniho rozpoctu projektu. Pres
pravni ochranu duavérnosti osobnich dat, ziskanych
genetickym testovanim, je tendence ke zneuziti
téchto dat pojistovacimi spole¢nostmi, zaméstnava-
teli, Skolami a vojenskymi institucemi znacna a je
v této oblasti systémovym problémem [2, 5].

V roce 1989 byla provedena studie spoleénosti
Northwestern National Insurance Company, ktera
zjistila, Ze asi 15 % zkoumanych spole¢nosti plano-
valo na rok 2000 provéreni genetického stavu pro-
spektivnich zaméstnanct a na nich zavislych rodin
pred nabidnutim zaméstnani. Podle studie Califor-
nia Health Care Foundation v roce 1999 asi 15 %
dospélych dotazanych osob by uéinilo opatieni, aby
jejich geneticka informace ztstala za kazdou cenu
privatni zalezitosti a radéji zaplatili naklady vyset-
feni a testt soukromé, nez aby vyuZili pojisténi
nebo z bezpecénostnich davodu ¢asto ménili 1ékate.
Aby zabranili kompilaci své medicinské historie,
odmitali vyhledat lékaiskou pomoc nebo davali
svym lékaiim faleSné nebo aspon neiplné informa-
ce. Jina studie ukazala, Ze az 57 % dotazanych zen
s rizikem nadoru prsu nebo vajeéniku se rozhodlo
nepodstoupit potfebny geneticky test a 84 % osob,
jez se rozhodly test obejit, citovalo strach
z genetické diskriminace, jako hlavni duvod jejich
rozhodnuti. Obsahla informace o uvedené proble-
matice je podana ve zpravé kongresu z 24. 1. 2001
[2]. Ve zpravé je popsano pozadi problematiky moz-
né genetické diskriminace a jsou citovana zakonna
opatfeni, ktera zatim maji chranit americké ob¢any
na federalni trovni. Patii k nim piedev§im ,The
Health Insurance Portability and Accountability
Act of 1996“, ktery byl sice privitan jako dulezity
krok k zadkazu genetické diskriminace zdravotnimi
pojistovnami, ale také kritizovan za to, Ze nejde dos-
ti daleko. Jiny zakon, ktery je mozno aplikovat na
obranu proti genetické diskriminaci, je ,,The Ame-
ricans with Disabilities Act“ (ADA), ktery zakazuje
diskriminaci na obecné urovni v Sirokém rozsahu

[2]. K tomuto zdkonu jsou citovana rozhodnuti Nej-
vy$siho soudu Spojenych stata v konkrétnich pri-
padech, jez pravé vzbuzuji pochyby, Ze by tato
ochrana proti genetické diskriminaci byla Géinna.
Tlustraéni ptripady jednotlivych rozhodnuti Nejvys-
§iho soudu v tradici anglosaského preceden¢niho
prava, uvadéné jako rozhodnuti v jednotlivych
soudnich piipadech, ukazuji pravni slozitost moz-
nych problému [2]. Z jednoho rozsudku vyplyva, ze
ADA sice zakazuje zaméstnavateli ¢init 1ékatské
dotazy pred nabidnutim pracovniho uvazku, ale
zaméstnavatel muze obdrzet v urcitych pripadech
lékatrskou informaci, pokud jiz pracovni uvazek
jmenované osobé nabidl. Podle nékterych rozhod-
nuti soudu je i pravo na soukromi informace
o vlastni osobé omezeno pravem vlady ziskat speci-
fickou informaci. Dovozuje se, Ze v praxi to mtuze
znamenat, ze federalni a statni shromazdovani
informaci maze byt do jisté miry konstituéné chra-
néno, ale sbér a pouziti informace soukromymi
zdravotnimi plany nebo organizacemi nebude tou-
to konstituéni ochranou pokryto.

Z piehledu zpravy vyplyva neobycéejna zakono-
darna aktivita kongresu a senatu Spojenych stata,
vénovana této problematice, a to formou projedna-
vani rtiznych navrht. Tato aktivita je tézko srovna-
telna s aktivitou a motivacemi nasich zakonodar-
nych sbord. Scientific American z kvétna 2008
upozornuje ¢lankem Sally Lehrmanové ,Taking
Genomes Personally“ [4] na pochybnosti o tom, zda
komeréni DNA skeny zlepSuji zdravi. Piesto, Ze
sluzby zalozené na WEBu dodavaji rozsahlé zpravy
a maji rozsahlé databaze, objevuji se domnénky, Ze
néktera pozorovani mohou byt spise rekreaéni nez
relevantni. Je pravda, Ze s novymi nastroji, refe-
ren¢nimi sekvencemi a velkymi populaénimi studi-
emi po ruce, zjistili genetici robustnéjsi asociace
mezi variacemi DNA a sklonem k nemoci. Ale data
jsou stale nekompletni a nékdy rozporuplna, jak
upozornuje i Muin Khoury, feditel Centra pro kon-
trolu nemoci a prevenci pii ,public health genomics
office“. Tvrdi, Ze v souc¢asné dobé sekvenovani geno-
mu nebo skenovani pro vnimavosti k nemoci nepti-
nasi prili§ uzitecnou informaci. Zatim stale plati, ze
tyto metody jsou suverénni u #idkych poruch, zavis-
lych na jedné genové varianté. OvSem mit genetic-
kou vnimavost, zvySené riziko onemocnéni, zdale-
ka negarantuje, Ze onemocnime. Mnohotné geny
interaguji v prostfedi komplexniho biologického
systému, které ma mnoho dalsich dulezitych ,hra-
¢u“, mezi nimi RNA a chemické latky, které se
v ném vyskytuji.

Komplexni poruchy, jako diabetes nebo srdecni
onemocnéni, maji myriady behavioralnich a enviro-
mentalnich komponent, pusobicich v souhie
s neznamym poctem genu. Je pochybné, zda vysled-
ky ze studii genové asociace maji v soucasné dobé
pro dcely zdravotniho planovani smysl. Ze studii
také neni jasné, zda znalosti o urcité genetické vni-
mavosti k uréitému onemocnéni maji néjakou silu
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zménit lidské zvyky. Neni tieba p¥ilis zdtraznovat,
ze v nékterych pripadech testy nabizené ,online“,
se vubec netykaly lékaiské genetiky. V Cervenci
2006 U. S. Government Accountability Office zve-
Tejnila studii sluzeb, poskytovanych ,nutrigenetic-
kymi“ spoleénostmi, a nastolila otazku, zda
v nékterych ptipadech byla vibec analyzovana
DNA [4]. Genotypické spolecnosti neposkytuji
lékatrskou pomoc a rozhodnuti, ale poskytuji zdra-
votni informaci, podle které se mohou konzumenti
zatidit a eventualné prizptsobit svaj zivotni styl.
Lidé mohou prizpusobit své navyky jiz podle stava-
jicich zjisténi a nedekat na dalsi rozvoj védy a na
perfektni vysledky. Khoury uzavira, zZe v soucasné
dobé je nejlepsim prostiedkem, ktery ma persona-
lizovana medicina k dispozici a ktery je zcela levny
a technicky jednoduchy, rodinna anamnéza. Rodin-
na anamnéza zachyti vlivy mnohotnych genu, sdi-
leného prostiedi a béZzného chovani. Je problémem,
Ze méné nez 1/3 populace aktivné hleda takovou
informaci. Khoury poznamenava, Ze genotypovani
je nadherna vyzkumna technologie, ale potrva jes-
té dlouhou dobu prevést objev genu k poznani
podrobnych mechanismta jeho akce. Plati to pro
celou medicinu obecné a pro psychiatrii, s jejimi

prozatim neuspokojujicimi klasifikaénimi a diagno-
stickymi schématy, zvlasté.
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