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1 JAK CIST
BACKGROUND?

Tento background report, vytvoteny pro ucely
Prazského studentského summitu, je dokument ur-
Ceny pro simulované jednani Svétové zdravotnické
organizace. Strucné se vénuje genetickému inzenyr-
stvi a klade dfiraz na problematiku dtsledkt uprav
lidského genomu a mozného teseni. Jeho zdkladnim
ucelem je poskytnout informace pro pochopeni té-
matu, zdroven diky otdzkdm pro jedndni a doporu-
¢enym zdrojim by background report mél usnadnit
delegdtiim sepsdni stanoviska i ndsledné jednani.
Vzhledem k omezenému rozsahu neni mozné, aby
pojal vSechny informace dané problematice, tudiz by

nemél byt jedinym zdrojem informaci pro delegata.
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2 JvoD

V ndvaznosti na udalosti poslednich let se Svétovd zdravot-
nicka organizace (World Health Organization, WHO) rozhodla
znovu otevfit projedndvdni otdzky editace lidského genomu:.
Ucinila tak zejména v reakci na rozhotc¢eni odborné vetejnosti
poté, co ¢insky védec He Jiankui roku 2018 na konferenci
v Hongkongu ozndmil, Ze jeho tym ptivedl na svét prvni gene-

ticky modifikovana dvojcata metodou CRISPR-Casg?.

Na urgentnost feseni této problematiky poukazuje i fakt,
Ze naprosté minimum zemi doposud zvladlo efektivné
pravné osetrit otdzku editace lidského genomus3. Nutno po-
dotknout, ze mezi jednotlivymi stdty nenachdzime v této
problematice spolecny konsensus*.

3 NAHLED NA BIOLOGICKOU STRANKU VECI

V jddru kazdé bunky lidského téla mtZeme nalézt
DNA, jez je pro kazdého ¢lovéka jedinecnd a v niz nalez-
neme zakddované veskeré informace, které nase télo po-
trebuje ke své existenci. Tyto informace jsou zde zapsany
ve formé gend, jez v praxi fidi ¢innost bunky i ¢lovéka
jako celku. Pravé geny hraji téz klicovou roli v pfeddvani
danych vlastnosti z rodi¢tt na potomkys.

Deoxyribonukleovd kyselina je v buikdch uloZena ve
formé chromozom v charakteristickém poctu 23 pdrd.
Kazdy chromozom mad pro sebe priznaény tvar a nese
vzdy stejné geny. V prubéhu bunécéného déleni, mitdzy,
dochazi k jejich replikaci a zmnozeni tak, aby bylo zajis-
téno vytvoreni dvou stejnych kopii®.

Pti tvorbé pohlavnich gamet dochdzi k modifikované
formé bunécného déleni, meidze, ktera ma dvé faze, a je-
jim vysledkem jsou bunky s 23 chromozomy - z bunky
diploidni se stava bunka haploidni. V prubéhu tvorby
pohlavnich bunék dochazi k urcitym modifikacim, které
jsou dtilezité pro variabilitu ndsledujici generace. Zjedno-
dusené mizeme tict, ze potomci diky témto déjim nikdy
nebudou klony svych rodi¢d, ba dokonce se budou lisit
i vzdjemné mezi sebou’.

K preddni genetické informace z rodi¢di na potomky
dochdzi v procesu oplodnéni pti penetraci spermie do va-
jicka, k ¢emuz dochazi ve vejcovodu Zenskych pohlavnich
organt. Spojenim téchto dvou gamet ndm vznika jedinec,
ktery zdédil polovinu své genetické informace od matky
a druhou polovinu od otce. Oplozenim vznika zygota,
opét diploidni bunka, ktera se brzy zacina délit — na-
stdva proces ryhovani a tvorba embrya®. Zpodatku vyvoje
jsou bunky pluripotentni, coz znamena, ze kazda muze
dat vzniknout jakékoliv bunécné struktufte lidského téla
(napft. kostem, jatram ¢i mozku). Pravé v téchto ¢asnych
momentech je nejvyhodnéjsi embrya geneticky upra-
vovat, ponévadz je vétsi pravdépodobnost, ze se upravi
DNA vsech bunék budouciho lidského téla, ¢imz miizeme
zamezit vzniku mozaicismu®.

3.1 Geneticky podminéna onemocnéni

Geneticky podminéné choroby vznikaji na podkladé
mutaci ,zdravych” genti. U rozvoje a pribéhu téchto chorob
obycejné hraje vliv prostfedi a zivotosprava minimalni roli,
coz znamend, ze se onemocnéni rozvine tehdy, ma-li jedi-
nec k tomuto onemocnéni genetické predispozice. V ptipadé
téchto chorob pak délime jedince na zdravé, zdravé pfena-
SeCe a nemocné.

Z téchto pripadt jsou pro nas dulezité posledni dveé sku-
piny, nejzajimaveéjsi jsou pak zdravi pfenaseci. Tito lidé ¢asto
ani netusi, ze vadny gen
nesou, jelikoz se u nich
vadné alely genu nepro-
jevuji. Nicméné ve vyji-
mecnych situacich mo-
hou s partnerem, taktéz
nic netusicim zdravym
prenaseCem, pocit ne-
mocné dité, pricemz
vV ten samy moment se . e .
teprve dozvidaji, Ze no- JeJICh projevy
si¢i oné ,Spatné vari-
anty“ genu jsou. Jednim
z nejvétsich problémt geneticky podminénych onemocnéni
je pak fakt, ze mnohd se stdle nedaji 1écit — mizeme pouze
zmirnovat jejich projevy*.

Existuji razné formy a projevy geneticky podminé-
nych onemocnéni, které nejsou pro nase jedndni stézejni
a v ramci tohoto BGR nebudou rozebirdny. Pro predstavu
vSak mizeme uvést nékteré z nich, které vyrazné ovliviuji
kvalitu zivota nemocného.

Osteogenesis imperfecta je dédicné onemocnéni, které
ovliviiuje zejména kvalitu syntézy kosti jedince. U nemoc-
nych dochdzi ke zlomenindm kosti i vlivem pomérné zane-
dbatelnych faktord, jako naptiklad Spatnym pohybem ¢i sil-
nym stiskem, coz nemocnym zabranuje v proziti kvalitniho
a plnohodnotného Zivota a znacné zkracuje jeho délku*.

Jednim z nejvétsich pro-
blémtd geneticky podmi-
nénJch onemocnéni je
pak fakt, Ze mnoha se

2z s 12 Ve o
stale nedaji Iécit - mu-
Zeme pouze zmirnovat
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Hemofilie je pak onemocnénti, které ovlivnuje rychlost
a kvalitu srdZeni krve. Onemocnéni se projevuje velice
obtiznou zastavou krvdceni, zptisobeného i minoritnimi
odfeninami, ¢i samovolnym vyronem krve do tkdni (at uz
svalii, kloubi ¢i orgdnti), coz opét vede ke snizeni délky
a kvality zivota nemocného™.

Slovnicek

Pro zajimavost miizeme jako posledni zminit Leidenskou
mutaci, kterd se naopak projevuje zvySenou srdzlivosti krve
a tvorbou sraZenin, které pak mohou vést ke smrti jedince. Jako
obrovské nebezpeci se toto onemocnéni milZe projevovat ze-
jména u nediagnostikovanych Zen, jez uzivaji hormondlni an-
tikoncepci, kterd sama o sobé zvysuje riziko srazlivosti krve®s.

Autozom - somatické chromozomy (22 pérd, vechny kromé pohlavnich)

Gonozom - pohlavni chromozomy (X, Y)

Mozaicismus - v pribéhu embryologického v{voje zmutuje jedind burika, kterd v8ak svgm ndasled-
ngm délenim dava vzniknout nové bunééné linii, kterd ma trochu rozdiln{ genom, nez zbytek téla

Genom - soubor veskeré DNA organismu

Alela - konkrétni forma genu, napf. krevni skupina (A, B, 0)

4 METODY GENETICKE MODIFIKACE

Paklize budeme hovotit pouze o metoddch genetické mo-
difikace ¢lovéka, mame na mysli takové technologie, které
védctim umoznuji zménit sled genovych sekvenci v rdmci
molekuly DNA. Mezi pouzivané technologie fadime ZNFs,
TALEN ¢i CRISPR-Cas, které se mezi sebou lisi zejména vy-
uzitim rtznych molekul, jez celou modifikaci zprostredkuji
a tidi. Upravy genomu pomoci CRISPR jsou sou¢asné po-
vazovany za nejpresnéjsi (mtizeme jimi cilit na pfesné dané
sekvence DNA), nejuc¢innéjsi (relativné madlo dochdzi k upra-
vam mimo vytyCenou c¢ast DNA) a nejlevnéjsi, proto jsou
také vnimany jako budoucnost genové modifikace. Nicméneé
je dulezité zminit, zZe pres veskeré zdokonaleni metod nyni
uzivanych potfdd nejsme schopni dosdhnout 100% uspés-
nosti bez nechténych modifikaci a vedlejsich ucinkd. Do
budoucna je zdokonaleni téchto metod pro spolecnost diile-
zité nejen diky moznosti lécby geneticky podminénych one-
mocneéni, ale také pro dalsi objasnéni toho, jak vlastné lidské
télo a jeho vyvoj funguje*+. V praxi poté rozliSujeme, zdali se
jedna o modifikaci somatickych ¢i zarode¢nych bunék.

4.1 Somaticka vs. zarodeéna modifi-
kace

Uprava genomu somatickych bunék se tyka vsech bu-
nék, z nichz nemtize dojit k pfenosu pozménéné DNA z ro-
dict na potomky. Upravuji se tedy jiz diferencované bunky
organt a tkani jedince, vyjma gamet a bunék, z nichz tyto
pohlavni bunky vznikaji. Tyto tpravy umoznuji cilenou edi-
taci gent zodpovédnych za monogenni choroby, infekéni
nemoci i rakovinu. Do budoucna se s jejich vyuzitim pocita
napriklad v rdmci lé¢eni rakoviny, slepoty i HIV pozitivnich
pacientti. Na rozdil od zdrode¢né modifikace se tyto postupy
jiz testuji v klinické praxi.

Zarode¢nou modifikaci mdme na mysli editaci genomu
gamet, zdrode¢ného epitelu jedince a brzkych stddii embryi.
To znamend vytvoteni takovych uprav, které jsou dédicné pro
dalsi generace. Tato modifikace by mohla v budoucnu pomoci
s vymycenim jak monogennich, tak polygennich chorob. Tak-
téZ se predpoklada jeji vyuziti v ramci vytvoreni vrozené imu-
nity proti infek¢nim onemocnénim, jako je HIV ¢i Zloutenka®.

5 BIOETICKA OTAZKA

V rdmci projedndvdni etické otdzky genové modifikace
DNA sama WHO upozornuje stdty, aby pti legislativni
upravé této problematiky mély na paméti rozdil mezi so-
matickymi a zdrodeénymi upravami. Zatimco somatickd
modifikace je vzdy otdzkou upravy jisté ¢asti genomu da-
ného jedince a je pravné casto vnimana spise jako rozsi-
feni moznosti genové terapie, pfi upravé embryi hovotime

o zméndch, které mohou do budoucna zménit genom vsech
nasledujicich generaci.

Préavé cilend zdrode¢nad modifikace vzbuzuje naptic spo-
le¢nosti mnohé rozpory a kontroverze. Pomérné ¢asto je na-
ptiklad rozebirano, zdali bonusy z klinické aplikace genové
modifikace embryi mohou pfedcit veskeré minusy, které
jsou s ni spjaty*°.
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Minimalni pravni restrikce
a aktivni podpora muze
sice zprvu vést k vym{gceni
mnohgch nemoci, av§ak
pozdéji mlze vést k cilené
Gpravé zevnéjsku potomkd
¢i nové formé diskriminace

\Y% soucasnosti
se pro prevenci mo-
nogenetickych one-
mocnéni jiz béziné
vyuziva metod IVF
(in vitro fertilizace)
a preimplantacni
diagnostiky. Diky
tomuto procesu je
mozné vybrat za po-
moci screeningu ge-

ceni mnohych nemoci, avsak pozdéji mize vést k cilené
upravé zevnéjsku potomkil ¢i nové formé diskriminace®.
Tento vyvoj v podobé Sikmé plochy by se v ramci 1ékafské
praxe nevyskytl poprvé — zminit mtiZzeme naptiklad vyvoj
pravniho oSetfeni eutanazie v Nizozemi®.

Prestoze se miize zdat, ze problémem je pouze mozné
budouci uzivani téchto metod v klinické praxi, neni tomu
tak. Mnohé staty vnimaji jako velky problém jiz samotny
vyzkum zarodecné modifikace pravé kvuli vyuzivani lid-
skych embryi. Lidskd embrya se daji
ziskat dvoji cestou — in vitro fertili-

nomu embryo, které nenese vadny gen a které miize byt po-
sléze bezpecné implantovdno do délohy matky. Nicméné je
dulezité podotknout, Ze ve vyjimecnych pripadech nemiize
ani tento postup onemocnéni zabranit?. V téchto ptipadech
se poté naskyta otdzka, jestli je prdvo pdru na vlastni biolo-
gické dité natolik velké, aby se kvli tomu musela otevtit
tato Pandotina sktinka.

Ddle je nutné zdiiraznit mnohé obavy, jez poukazuji na
mozny inkrementalismus, ke kterému mutiZze v ramci feSeni
této problematiky dojit. Tedy fakt, ze minimalni prdvni
restrikce a aktivni podpora mize sice zprvu vést k vymy-

zaci pouze za ucelem védeckého vy-
zkumu nebo vyuzitim nadbyte¢nych
embryi z procesu umelého oplozeni®.
Mordlnost obou zpusobi se miiZe je-
vit jako pochybnd, na coz poukazuje

Inkrementalismus
= metoda dosaho-
vant urditého cile
postupné a zvolna,
po dil¢ich ¢astech

i fakt, Ze jeden (i oba) zplisoby jsou

v nékterych zemich nelegdlni. Mo-

ralnost se povétsinou odviji od toho, jakym zptsobem je
v daném staté embryo vétSinové vnimano, tedy jestli je na
néj pohlizeno jako na plnohodnotnou osobu ¢i spiSe jako na
jednoduchy shluk bunék=.

6 EXISTUJICI DOKUMENTY

Ban (legislation)
Ban (guidelines)

Restrictive

- Ambiguous

Obrdzek 1: Pozice stdtil k upravé lidského genomu 4°
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Ackoliv se o moznostech genetického inzenyrstvi ho-
voti od 70. let minulého stoleti, tedy od objeveni moZznosti
rekombinace DNA, mnohé stdty s komplexni prdvni upra-
vou této problematiky doposud otdleji. Z 39 vyspélych zemi
(blize viz obrdzek), které byly zarazeny do studie urovné
pravni ochrany upravy lidského genomu, zejména pak za-
rodec¢né modifikace, se 29 stati k této problematice stavi
jistym zptlisobem restriktivné. Legislativa zbylych 10 zemi
je mnohoznac¢nd. Nicméné nékteré zemé zdrode¢nou modi-
fikaci zakazujici pouze v rdmci guidelines, které jsou hfife
pravné vymahatelné, pakliZe dojde k jejich poruseni=2.

Dosud byla sepsana pouze jedind pravné zavazna mezi-
narodni smlouva - Umluva o lidskych prévech a biomedi-
ciné, téZ znama jako Oviedskd umluva®. Jednd se o ramco-
vou umluvu Rady Evropy, otevfenou i pro neclenské staty,
jez byla ptijata roku 1997. K jejimu piivodnimu znéni jsou
postupné pridavany nové protokoly, napfiklad posledni
z roku 2008 o genetickém testovani pro lékarské ucely>+. Do

dnesniho dne ma tento dokument 35 signatdfd, z nichz 29
ji jiz také ratifikovalo. Nutno podotknout, Ze mezi signatdte
se nefadi mnohé velké staty Evropy jako naptiklad Spojené
kralovstvi, Némecko, Belgie ¢i Rusko®. Pro nase jedndni je
pak dilezita kapitola IV, pojednavajici o lidském genomu,
a zejména pak cldanek 13, jenz zni: ,Zdsah smétujici ke zméneé
lidského genomu lze provadét pouze pro preventivni, dia-
gnostické nebo lé¢ebné ucely, a to pouze tehdy, pokud neni
jeho cilem jakakoliv zména genomu nékterého z potomki“%.

V rdmci aktivit OSN je pak vhodné zminit deklaraci
UNESCO z roku 1997, jez byla o rok pozdéji schvalena
i Valnym shromdzdénim OSN. VSeobecnd deklarace o lid-
ském genomu a lidskych préavech uvddi, Ze zasahy do lid-
ského genomu by mély byt provddény pouze z preventiv-
nich, diagnostickych nebo terapeutickych divoda a bez
provedeni uprav prenositelnych na potomky?’, coz nyni
jiz mnohé stdty porusily umoZnénim laboratorniho vy-
zkumu zdrode¢né modifikace=.

7 GENETICKA MODIFIKACE A AGENDA 2030

Roku 2015 ptijala OSN na pidé Valného shromazdéni
spolec¢né Cile udrzitelného rozvoje, kterych md byt dosa-
zeno do roku 2030. Jedna se o dlouhodoby program ve vsech
oblastech lidského kondni. Kli¢ovou soucdsti Agendy 2030
je 17 Cild udrzitelného rozvoje (Sustainable development
goals, SDGs), mezi které patti mimo jiné SDG 3 — zdravi
a kvalitni Zivot a SDG 10 — méné nerovnosti*.

WHO se jako specializovana organizace OSN zavazala
ke splnéni SDG 3. Za timto ucelem vydala roku 2019 Global
Action Plan for Healthy Lives and Well-being for Al°. Z to-
hoto uhlu pohledu vnima WHO moZnost upravy genomu za
ucelem 1écby geneticky podminénych onemocnéni jako moz-

nost jejich vymyceni. Zdraznuje vsak, ze ke klinické aplikaci
téchto metod miiZe dojit jediné a pouze tehdy, pokud bude za-
jisténo, Ze prava osob se zdravotnim postizenim nebudou po-
rusena a ze lidska dtistojnost nebude jejich aplikaci ohrozena.
Do budoucna tedy WHO poukazuje, i v rdmci plnéni SDG 10,
na dualezitost zabranéni zhorSeni nerovnosti, diskriminace
osob se zdravotnim postizenim, oslabovani socidlni sprave-
dlnosti a solidarity, jeZ mohou byt nasledky klinického vyu-
ziti upravy genomu. Pod SDG 10 spadaji i snahy WHO o zajis-
téni finan¢ni dostupnosti genové terapie v rdmci univerzalni
zdravotni péce ¢i zdravotniho pojisténi tak, aby nedochdzelo
k diskriminaci pacientti z nizsich ekonomickych t¥id3.

8 ROLE WHO

Svétova zdravotnickd organizace se od svého zaloZeni
zaobird praci v oblasti zajiSténi zdravi a kvalitniho Zivota
vsech obyvatel planety. Jelikoz otdzka editace lidského ge-
nomu prindsi nové moznosti na poli prevence i 1é¢by Siroké
skupiny onemocnéni, ale zaroven i mnohé hrozby, paklize
by nebyla fadné upravena zdkony, rozhodla se WHO zinten-
zivnit svoji aktivitu v této oblasti.

Diky zna¢nému dosahu napfi¢ vSemi regiony svéta na-
bizi Svétova zdravotnicka organizace jedinecné pole dis-
kuze nejen mezi samotnymi staty, ale i mnohymi odborniky.
Za timto ucelem ustanovila v roce 2018 odborny vybor,

ktery ma do budoucna za cil poskytnout staitim pomocnou
ruku v podobé pravniho ramce, ktery by mél slouzit jako
guideline pfi tvorbé efektivnich pravnich norem v jednotli-
vych statech. Do budoucna je jednim z hlavnich cilit WHO
pomoci zajistit pravni oSetfeni této problematiky v rozvojo-
vych stdtech.

WHO taktéz doporucuje, aby staty své staré zakony
zrevidovaly ¢i sepsaly nové tak, aby se ridily principy good
governance. V ramci prdvni upravy tak citlivé otdzky, jakou
genetickd modifikace ¢lovéka je, pak zddraziuje zejména
transparentnost vyzkumu i klinické aplikace, odpovédné
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vedeni védy i zdrojii a zajisténi inkluzivity a respektovani
individudlni diistojnosti.

WHO si dévd taktéZ za cil vzdéldvat a rozSifovat poveé-
domi o moZnostech genetické modifikace mezi co nejsirsi
vefejnost, ponévadz vnima diskuzi v rdmci spolec¢nosti jako
jeden z dilezitych aspekt vytvareni uc¢innych pravnich
norem napfic staty32.

8.1 Transparentnost

WHO zdiraznuje, Ze pokud chceme zamezit zneuZiti
nové vyvijejicich se technologii v oblasti editace lidského
genomu, tak je dilezité, abychom misto zdkazli a moratorii
védce podporovali a ucinili jejich praci transparentni, odpo-
védnou a zajistili, Ze zaméry jejich prace budou vzdy jasné3:.

S timto zdmérem WHO roku 2019 zalozila Human Ge-
nome Editing Registry, ktery zatadila pod jiz dfive vzniklé
International Clinical Trials Registry Platforms. Svétova
zdravotnickd organizace ve spojitosti s timto krokem rov-
néz vyzvala vSechny, ktefi v soucasnosti provozuji jaky-
koliv vyzkum genové modifikace ¢lovéka, aby se do tohoto

registru zapsali. Nicméné se distancuje od ndzoru, ze by
timto jakykoliv obsazeny vyzkum podporovala, zejména se
pak distancuje od klinické aplikace zarode¢né modifikace
embryi. TaktéZ upozornila, Ze jakékoliv selhdni registrace
relevantniho vyzkumu vnima jako hrubé poruseni zasad
zodpoveédného pristupu, jenz povazuje za klicovy pri oSet-
feni této problematiky3+. Nyni se v registru eviduje pfes 100
studiizs.

8.2 Moratorium

V cervenci roku 2019 ptijal generdlni feditel WHO
Tedros Adhanom Ghebreyesus prozatimni doporuceni
odborného vyboru, jez tika, ze by vlddy vsech clenskych
statt WHO nemély naddle umoznit ¢innost v oblasti zd-
rodecné modifikace lidského genomu, dokud nebudou nd-
lezité zvdzeny jeji dusledky na lidsky organismus3®. Toto
prohldSeni vyslo taktéz v reakci na védeckou obec, kterad
se zacala na poc¢atku roku 2019 moratoria aktivné dovold-
vat¥. Nicméné toto prohldSeni neni pro ¢lenské staty ni-
kterak pravné zdavazné.

9 MOZNA RESENI

V dnesni dobé otdazka pravni upravy editace lidského
genomu pripomind svij vlastni ekosystém, v némz stdty
koexistuji s nejriznéj$imi pravnimi a regulacnimi inicia-
tivami, které sice fesi stejny
pristupuji
k nému dosti rozdilné. Dalsi

problém, ale

zuclastnéné
ndrodni organizace, akade-
mie véd, soukromy sektor...)

strany (mezi-

prichdzeji s rozdilnymi
moznostmi feSeni této pro-
blematiky. Vhodno vSak po-
dotknout, ze riizné ptistupy
se nemusi nutné vylucovat,
ba naopak se v mnohém mo-
hou doplnit. V praxi pak ma-
Zeme rozlisit Ctyti vice ¢i méné pravdépodobna opatrent,
ke kterym mohou zemé pristoupit — propagacni pristup,
neutralni ptistup, preventivni opatfeni a prohibice3®.

Preklinickg vs. klinickg vgzkum

Otazka pravni Gpravy editace
lidského genomu pfipomind svij
vlastni ekosystém, v némz staty
koexistuji s nejriiznéjSimi pravnimi
a regulaénimi iniciativami, které
sice fesi stejn{ problém, ale pfi-
stupuji k nému dosti rozdilné

Nejen podle Svétové zdravotnické organizace je do bu-
doucna dilezité nalézt vseobecnou shodu naptic stity a usta-
novit jednotny ptistup, ktery bude zabranovat jakémukoliv
moznému zneuZiti této nové
technologie. Otazkou zistav4,
zda staty zvoli spise ,soft in-
struments” v podobé samo-
spravy a guidelines ¢i ,hard
laws" v podobé mezindrodné
zavaznych umluv. Nicméné at
uz bude pravni pristup statd
jakykoliv, je dulezité, aby si
stanovily jasnou hranici mezi
preklinickym a klinickym
vyzkumem a taktéz mezi tim,
co jesté povazuji za lécbu a co
jiz za vylepSovani jedince. Mimoto je pro kazdy stat dilezité
pravné osSetfit otazku zarodecné modifikace, ponévadz vyhla-
Sené moratorium muze byt pouze kratkodobym fesenim3.

PFi v{voji léCiv &i jingch |ékafskgch pFipravkd a materiéld je zékladni rozdil v tom, Ze pfi prekli-
nickém v{zkumu se nevyuZiva pro testovani &lovék (misto ngj je vyuZito modeld, zvifat &i tkani).

V této fazi se testuje, jak dané latky interaguji s Zivgm materidlem a jeho metabolismem. Paklize
je vyhodnocen jako nezévadng, prechézi se k testovani pfimo na lidech, a tedy i ke klinickému v§-
zkumu. V jeho pribéhu se zjistuje, zdali zkouman( prvek interaguje s ¢lovékem stejné bezpeéné,
jako interagoval s pokusngm médiem a také zdali ma na clovéka kjzen( efekt.
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10 SHRNUTI

Rozvoj biotechnologii v poslednich nékolika letech
dovedl WHO k ozehavému problému editace lidského
genomu a otdzce, jak spravné a efektivné zajistit jeji
pravni oSetfeni. MoZnost editace lidského genomu, ze-
jména pak modifikaci, které jsou dédicné z generace na
generaci, oteviela Pandotfinu sktinku, jez sice obsahuje
nové moznosti a zplisoby, jakymi 1ze do budoucna vy-
lepsit zivot milionQi nemocnych a zdravotné postize-
nych lidi, ale zdroven taktéz odkryla mnohd uskali, kterd
mozné modifikace provazeji. Ostrazitost a proaktivnost

WHO v této otazce je pochopitelnd, paklize vezmeme
v potaz, ¢eho vseho by bylo mozné za pomoci CRISPR-
-Cas dosahnout.

Vzhledem k vyse zminénému je do budoucna dulezité
nalézt vSeobecnou shodu mezi jednotlivymi stdty, kterd
aktudlné prakticky neexistuje. WHO tomu chce pomoci
prostfednictvim vytvofeni spravniho rdmce, jenz by mél
statim poslouzit pti tvorbé novych zakonu ¢i guidelines,
a taktéz nabidnutim jedinecného prostoru k diskuzi mezi
staty a verejnosti.

11 OTAZKY PRO JEDNANI

1. M4 vas stat pravné osetfenou otdzku genetické modifikace ¢lovéka a jakym zptisobem pripadné trestd jeji poruseni?

2. Jak se vas stat stavi k otdzce somatické modifikace?

3. Jakse vas stat stavi k otdzce zarodecné (germline) modifikace?

4. Jakym zplisobem vas stat pravné vnimad embryo?

5. Jaké jsou ve vasem statu moznosti IVF a preimplantacni diagnostiky, kdo k nim ma ptistup?

6. Jakym zplisobem (pokud viibec) je ve vasem stdté legalni ziskdvat embrya k vyzkumu?

7. Do kterého dne je mozné ve vasem staté embrya zkoumat?

8.  Ratifikoval vds stdt, nebo je alespon signatdtem Oviedské umluvy?

9. Jaky je postoj vaseho statu v otdzce univerzalni zdravotni péce (universal health coverage)?




GENETICKE INZENYRSTVI

12 DOPORUCENE A ROZSIRUJICI ZDROJE

Jak funguje CRISPR-Cas9 - https://voutu.be/4YKFw2KZAs0
Jednd se o video vytvorené casopisem Nature, které sama WHO doporucuje jako strucny a nazorny zdroj vysvétlujici, jak
technologie CRISPR-Casg funguje.

Background paper WHO k problematice Gpravy lidského genomu - https://www.who.int/ethics/topics/human-
-genome-editing/WHO-Commissioned-Governance-i-paper-March-19.pdf?ua=1
BGR WHO k ndmi feSené problematice, mnohé véci jsou zde dovysvétleny.

Druhg background paper WHO k této problematice - https://www.who.int/ethics/topics/human-genome-edi-
ting/WHO-Commissioned-Ethics-paper-Marchig.pdf?ua=1

Fact sheets o genomice - https://www.genome.gov/about-genomics/fact-sheets
Pokud vds zaujala biologicka strana véci, doporucuji tuto stranku, kde to je rozsahleji vysvétleno.
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- Asociace pro mezinarodni otazky (AMO)

AMO je nevladni neziskovd organizace zaloZend v roce 1997 za Géelem v{jzkumu avzdélavani v oblasti mez-

indrodnich vztahd. Tento pfedni esk{ zahraniéné politick§ think-tank nenf spjat s Z&dnou politickou stranou

ani ideologii. Svou €innosti podporuje aktivni pFistup k zahrani¢ni politice, poskytuje nestrannou analgzu

mezindrodniho déni a otevird prostor k fundované diskusi.

Autorka je spolupracovnici Asociace pro mezinérodni otézky a ¢lenkou pfipravného tgmu Prazského student-

ského summitu.
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