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IKlinika pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu 1. LF UK a VFN; 2Ustav humanitnich studii v lékafstvi
1. LF UK; 3Ustav biologie a Iékafské genetiky 2. LF UK a FN Motol; *Centrum molekuldrni mediciny,
CEITEC MU; *Ustav lékarské genetiky a genomiky, FN Brno a LF MU; éCentrum molekuldrni biologie a
genetiky, Interni hematologickd a onkologickd klinika FN Brno a LF MU

Projekt A-C-G-T je zaméren na sestavni databdze mapujici vyskyt genetickych variant v ¢eské populaci.
Za timto Ucelem se v soucasné dobé stanovuje sekvence genomu u pFiblizné 1000 obyvatel CR a
prostfednictvim dotazniku se ziskavaji zakladni demografickd data Ucastnikl a jejich pFibuznych,
informace o jejich zdravotnim stavu a Zivotnim stylu. Jednim z cill projektu je proto nastaveni
zakladnich etickych zasad pro nakladani s genomickymi a s nimi asociovanymi daty, vztahujici se
zejména k jejich sdileni. Pravé sdileni genomickych dat je kli¢ové pro ziskavani informaci vedoucich
k objasnéni podstaty a pficin genetickych onemocnéni, ale i k pochopeni struktury a funkce genomu
obecné. Sdileni téchto dat je nutnou podminkou védeckého pokroku, a proto by na néj mél byt kladen
dlraz zejména u vyzkumnych projektli podporovanych verejnymi financemi. Otazkou bezpeéného a
zodpovédného sdileni genomickych a s nimi asociovanych zdravotnich dat se zabyva Global Alliance
for Genomics and Health (GA4GH), jejichz dokumenty: Framework for Responsible Sharing of Genomic
and Health-Related Data (2014) a Data Privacy and Security Policy (2019) jsme poufili pfi vytvareni
navrhu, ktery chceme v ramci naseho pfispévku diskutovat. Do tohoto ndvrhu jsme zahrnuli jak
zakladni etické zasady tykajici se sdileni a nakladani s citlivymi daty (respekt k jedinciim, rodinam a
komunitdm, ochrana soukromi, identifikace rizik, nastaveni bezpecnostnich opatfeni a
transparentnost), tak i problematiku spojenou s komunikaci vysledkd vyzkumu a sekundarnich nalez(
s jednotlivci a jejich rodinami.

UmoZnéni masivniho sdileni genomickych, zdravotnich, pfipadné dalSich asociovanych dat za ucelem
zlepseni zdravotni péce a védeckého pokroku je v soucasné dobé cilem také nékolika evropskych
iniciativ, spolec¢nych akci a s nimi spojenych projektd. V nasem prispévku tyto projekty predstavime a
poskytneme vhled do jejich organizacni struktury a cill, pripadné vzajemného propojeni. Zaroven
objasnime, jak je v nich v soucasné chvili zapojena Ceska republika a co z jejiho €lenstvi v projektech
vyplyva, zejména co se etickych aspekti tyce.

Tato prdce vznikla za podpory projektu A-C-G-T, reg. ¢ CZ.02.1.01/0.0/0.0/16_026/0008448
financovaného z EFRR.



