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Uvod

Genetické informace predstavuiji jeden z nejintimnéjSich a nejvyznamnéjSich aspektl lidské
individuality. Jako poskytovatel zdravotnich sluZeb v oblasti 1ékafské genetiky si hluboce
uvédomujeme, Ze kazdy vzorek, ktery obdrZime, nese osobni, citlivé udaje klienta, jez
mohou mit dalekosahlé disledky nejen pro néj, ale také pro jeho rodinu. Nase prace
vyzaduje vysokou miru davéry, odpovédnosti a profesionality, nebot' kazda analyza a kazdy
vysledek jsou pro klienta nejen technickym vystupem, ale také zdrojem dulezitych osobnich
informaci.

Eticky kodex, kterym se Fidime, vychazi z hluboké ucty k diavérnosti a autonomii kazdého
klienta a zodpovédného pfistupu k interpretaci a sdileni genetickych dat. Nase poslani
nespocCiva pouze v analyze genetickych predispozic, ale také v podpore informovaného
rozhodovani a citlivé komunikace vysledku, které mohou mit vliv na zdravi a pohodu klienta
a jeho rodiny.

Véfime, Ze pouze na zakladé pevné zakotvenych etickych zasad, ochrany soukromi
a respektu k osobni integrité je mozné poskytovat genetické testovani na vysoké urovni,
a zaroven zajistit bezpe€nost a pohodli nasich klientl. Tento kodex stanovi zakladni etické
principy, kterymi se fidime, abychom maximalné chranili prava, dlstojnost a bezpedi
kazdého, kdo se rozhodne vyuzit nase sluzby.

1. Respekt k osobni autonomii a informovanému rozhodovani

Plivodu vzorku

Tim, ze klient poskytuje vzorek pomoci samoodbérové sady, se ma za to, ze vzorek pochazi
vyhradné od néj samotného a Ze nebyl odebran 2adné jiné osobé& nebo ziskan jinym
zpusobem, ktery by poruSoval etické zasady, pravidla moralky a soukromi jinych osob.
Poskytovatel pro tyto ucCely vyZaduje od klienta Cestné prohlasSeni. Poskytovatel nenese
odpovédnost za dusledky, pokud by vzorek pochazel z jiného zdroje; pfipadnou pravni
odpovédnost nese vyhradné klient.

Svobodna volba klienta

Kazdy klient ma pravo rozhodnout se nezavisle, zda genetické testovani podstoupi, bez
jakéhokoli natlaku nebo neuplnych informaci. Poskytovatel ma povinnost zajistit, ze veSkera
komunikace s klientem bude probihat ¢estné, a zabranit jakékoli manipulaci pfi rozhodovani.

Dostatek informaci predem

Pfed samotnym testovanim poskytovatel zajisti, Ze klient obdrzi veskeré informace, které
potfebuje pro informované rozhodnuti. To zahrnuje vysvétleni povahy testd, jejich ucel,
mozné vysledky, potencialni dopady téchto informaci, a upozornéni na to, Ze genetické
predispozice neznamenaji diagnézu nebo urcitou budoucnost.



Pisemny informovany souhlas

Kazdy klient musi vyjadfit svlj souhlas s provedenim testd pisemné, a tento dokument musi
zahrnovat nejen zakladni Udaje o testech, ale také specificka ustanoveni o zplUsobu vyuziti
vysledkl, moznosti jejich sdileni a ochrané dat.

2. DuOvérnost a ochrana soukromi klienta

Ochrana genetickych udaju

VSechny genetické uUdaje klienta povazujeme za mimorfadné citlivé, a proto jsme pfijali
uCinna technicka i organizac¢ni opatfeni k jejich maximalnimu zabezpeceni. VeSkera
komunikace tykajici se vysledkl probiha Sifrované a pfistup k udajiim je omezen pouze na
autorizovany personal.

Sprava a zpracovani dat v souladu s pravnimi predpisy

Veskera nakladani s osobnimi Udaji a daty klienta musi byt v souladu s platnymi pravnimi
pfedpisy na ochranu osobnich U(daji. To zahrnuje transparentnost ohledné zpracovani
udaju, moznost klienta vyzadat si pfistup k vlastnim datiim, jejich opravu nebo vymaz a
informaci o pravu na stiznost.

Pristup k vysledkiim

Vysledky budou sdileny pouze s klientem, ktery je vyluénym maijitelem téchto dat, nebo
s osobami, které k tomu klient vyslovné zmocni. Jakakoli zména v pfistupu k témto datim
vyZaduje pfedchozi pisemny souhlas klienta.

3. Profesionalita, odbornost a kvalita poskytovanych sluzeb

Odbornost a kvalifikace

Veskeré genetické testy provadi odbornici s relevantnimi kvalifikacemi, ktefi jsou pribézné
Skoleni v oblasti genetického testovani a etickych principll souvisejicich s lidskymi
genomickymi daty. S poskytovatelem sluzeb provadéjicim genetické testovani mame
uzavienou smlouvu, ktera zajiStuje bezpeéné zachazeni s genetickymi vzorky klienta pfi
zachovani ddrazu na velkou miru ochrany osobnich udaju.

Transparentnost testovacich metod a limitaci

Poskytovatel ma povinnost jasné informovat klienty o pfesnosti, mife spolehlivosti
a pripadnych omezenich jednotlivych testu, v€etné rizik faleSné pozitivnich nebo negativnich
vysledkd.



Presnost a peclivost v kazdém kroku

Vysledky testl jsou prezentovany co nejpfesnéji a odpovédné. Poskytovatel se zavazuje
pouzivat nejaktualngjSi technologii a postupy, aby byly dosazeny co nejlepSi mozné
vysledky, pfi¢emz je disledné kontrolovana kvalita vSech kroku testovani.

4. Srozumitelnost a prehlednost genomické zpravy

Genomicka zprava je zakladnim vystupem genetického testovani a slouzi jako kliCovy
nastroj pro klienta, aby porozumél svym genetickym predispozicim. Poskytovatel klade
diraz na to, aby genomicka zprava byla pfehledna, srozumitelnd a obsahovala pouze
podstatné arelevantni informace, které umozni klientovi Iépe pochopit a interpretovat
vysledky svého testu.

Prehledna struktura

Genomicka zprava je organizovana do jasné rozdélenych sekci. U kazdého vySetfovaného
genetického znaku nebo onemocnéni je samostatné uveden vysledek testu, ktery je
rozdélen na pfipady, kde byly odhaleny odchylky, i pfipady, kde nebyly. Pro lepsi pfehlednost
je kazda sekce opatfena nazvem, struénym popisem a relevantnimi podrobnostmi.

Detailni komentare k vysledkiim

Kazdy zjistény geneticky nalez je doplnén komentafem, ktery struCné a srozumitelné
charakterizuje pfislusnou genetickou odchylku, pokud byla nalezena. U znakl nebo nemoci,
u nichz nebyly zjistény zadné vyznamné odchylky, je pfesto zahrnut stru¢ny komentafr, ktery
tuto skute€nost jasné uvadi, aby klient ziskal kompletni pfehled.

Klasifikace genetickych variant

Kazda zjisténa varianta je oznaCena podle Kklasifikace jejiho klinického vyznamu.
Poskytovatel pouziva pét zakladnich kategorii, které pomahaji klientovi snadno rozlisit
zavaznost a potencialni dopad nalezenych variant:
i. Patogenni varianta — Varianta se znamym klinickym vyznamem, ktera maze
ovlivnit zdravi nebo zpusobit onemocnéni.
ii. Pravdépodobné patogenni varianta — Varianta s vysokou pravdépodobnosti
klinického vyznamu, ktera maze ovlivnit zdravi.
ii.  Varianta nejasného vyznamu — Varianta, jejiz dopad na zdravi neni zatim
jasny vzhledem k aktualnim védeckym poznatkam.
iv.  Pravdépodobné benigni varianta — Varianta s nizkou pravdépodobnosti
klinického vyznamu.
v. Bézna varianta-— Varianta, ktera se bézné& vyskytuje v populaci a je
povazovana za klinicky nevyznamnou.

Jasné oznaceni netestovanych znakl a omezeni vysledk

Pokud geneticky znak nebyl testovan, nebo vysledek nelze jednoznacné interpretovat,
genomicka zprava tuto skuteCnost jasné oznaluje prostfednictvim odpovidajicich



upozornéni (disclaimert). Klient je tak informovan o jakychkoliv omezenich, coz pomaha
predejit mylnym zavérim.

Doplnujici informace o limitech interpretace

Zprava zahrnuje také kratky vysvétlujici uvod o limitech sou€asnych védeckych znalosti
v genetice. Klienti jsou informovani, Ze nékteré varianty mohou mit dnes nejasny vyznam,
ale jejich interpretace se mize zménit s pokrokem védeckého vyzkumu.

Srozumitelna jazykova uprava a vizualni prvky

S ohledem na laiky je text zpravy psan srozumitelnym jazykem, bez nadbytecnych
odbornych termind, nebo je kazdy odborny termin vysvétlen. Kromé textu obsahuje zprava i
vizualni prvky, jako jsou grafy, tabulky a barevné znacky, které pomahaiji Iépe interpretovat
nalezené vysledky.

5. Zabranéni riziku zneuZiti genetickych informaci

Citliva interpretace vysledku

Genetické vysledky jsou citlivé informace, které mohou mit vyznamny psychologicky vliv.
Poskytovatel zajisti, aby vysledky byly klientovi sdéleny s maximalni ohleduplnosti a aby se
klient vyvaroval neodbornych interpretaci, které by mohly vést k negativnim dusledkim
(napfiklad neopodstatnénému strachu nebo obavam).

Predchazeni stigmatizaci a diskriminaci

Poskytovatel zajisti, Ze vysledky nebudou sdélovany Zadnym tfetim stranam, které by je
mohly zneuzit k diskriminaénim nebo stigmatizaénim uc€elim. Klienti budou upozornéni na
etické limity interpretace genetickych informaci a jejich pouziti.

Ochrana pred komercializaci bez souhlasu klienta

Vysledky testovani nebudou pouzity k Zzadnym komerénim uéellim bez vyslovného souhlasu
klienta. To zahrnuje jakoukoli formu prodeje dat, jejich vyuziti k marketingovym Gcellim nebo
sdileni s komercnimi partnery.

6. Rozsah testovani a jeho eticka omezeni

Stanoveni etického ramce testu

Testovani se zaméfuje na predispozice k méné zavaznym chorobam a osobnostnim
¢i talentovym predispozicim. Poskytovatel nesmi provadét testy, které by klienta informovaly
o predispozicich k tézkym genetickym onemocnénim (jako napf. Huntingtonova choroba),
ktera mohou mit zavazné psychologické dopady nebo zbyteéné zatiZit klienta strachem.



Povaha testu

Poskytovatel si klade za cil, aby testovani klientim poskytlo nastroj pro lepsi pochopeni
vlastniho zdravi a moznosti, jak mohou s témito informacemi nakladat v ramci zivotniho stylu
nebo prevence, nikoli aby klientim vnucoval zmény chovani nebo Iékafské zakroky.

7. Poskytovani nasledné podpory a poradenstvi

Nasledna konzultace s odborniky

Poskytovatel umozni klientdm konzultovat vysledky s odborniky, ktefi jim poskytnou
relevantni informace o vysledcich a doporuceni pro dalsi kroky, pokud to bude potfeba. Tim
je zajisténo, Ze klient rozumi tomu, co vysledky znamenaji, a ma moznost reagovat na né
odpovédné.

Dlouhodoba podpora

V pfipadech, kdy vysledky mohou mit zasadni dopad na Zivotni styl nebo psychologické
zdravi klienta, poskytovatel zajisti, Ze klient bude mit pfistup k psychologické podpofe, at’ uz
formou konzultaci nebo doporuceni na relevantni odborniky.

8. Eticky pfistup k testovani mimo medicinské ucely

Pristup k testim na etnicky plvod, rodovou historii, talenty a dalSi
predispozice

Poskytovatel zajisti, aby klient porozumél, ze vysledky testl tykajici se etnického plivodu,
rodové historie, talent nebo jinych predispozic maji spiSe orientacni charakter. Klienti budou
informovani, ze takové vysledky nemohou pfesné predpovédét budouci schopnosti nebo
chovani, a nejedna se o ,predpovéd” budoucich uspéchu &i selhani.

Prevence rizik souvisejicich s interpretaci téchto vysledkt

Poskytovatel klienta informuje o rizicich spojenych s pfehnanou duvérou v genetické
predispozice tykajici se talentll nebo etnického plvodu, aby nedosSlo k mylnym zavérim
nebo neopravnénému posuzovani schopnosti.

Odmitnuti diskrimina€nich interpretaci

Poskytovatel dba na to, aby informace z testl nebyly vyuzivany k vytvareni nerovnosti nebo
pro diskrimina¢ni ucely. Klient je informovan o tom, Ze genetické predispozice nejsou
determinujici a Ze se jedna pouze o moznosti &i pravdépodobnosti, kieré mohou byt
ovlivnény fadou dalSich faktoru.



9. Zodpovédné sdileni genetickych informaci s potencialné
dotCenymi rodinnymi prislusniky

Odpovédny pristup k informacim

Poskytovatel klade dliraz na odpovédny pfistup k informacim, které mohou mit vliv na zdravi
nejen klienta, ale také jeho pfibuznych. Pokud genetické testy odhali predispozice nebo
genetické znaky, které by mohly ovlivnit i dalSi ¢leny rodiny, bude klient informovan o
etickych moznostech, jak tyto informace citlivé sdilet s pfibuznymi. Soucasti sluzby je
pouceni o komunikaci smérem k rodiné, véetné zdlraznéni dllezitosti sdélit tyto informace
za ucelem ochrany zdravi ostatnich.

Svoboda rozhodnuti klienta

Je zachovano pravo klienta na svobodu rozhodnuti, jestli a v jakém rozsahu tyto informace
dotéenym rodinnym pfislusnikim sdéli.
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