Informace o prubéhu zasedani European Group on Ethics in Science and
New Technologies dne 3. ¢ervna 2009 a 13th Forum of National Ethics
Councils ve dnech 4. — 5. ¢ervna 2009 v Praze

Dne 3. 6. 2009 uspotadala Bioetickd komise Rady pro vyzkum a vyvoj v ramci ¢eského
predsednictvi v Rad¢ EU setkani se tfinacti ¢leny European Group on Ethics in Science and
New Technologies (EGE) v ¢ele s jejim predsedou GOranem Hermerénem a sekretatem EGE
panem Mauriziem Salvi. Jednani se uskutecnilo v malém sale hotelu Christie v Praze. Pan
pfedseda GOran Hermerén ptednesl piispévek na téma EGE Opinion on guidelines for the
FP7 hESC Project ethics review. Za Ceskou stranu ucastniky pftivital predseda Bioetické
komise pan Bohuslav Svoboda a mistopiedseda Bioetické komise pan Josef Kufe ptfednesl
piispévek na téma Stem cell research governance in the Czech Republic, déle ¢len Bioetické
komise pan Josef Fulka pfednesl referat na téma Biological and ethical aspects of interspecific
ESC production. Mezi ¢leny Bioetické komise a ¢leny EGE doSlo k vyméné zkuSenosti
anazort predev§im na téma vyzkumu na kmenovych embryondlnich bunkéach. Na zavér
spole¢ného zasedani byli hosté z Evropy pozvani predsedou Bioetické komise ke slavnostni
vecefi v pfitomnosti pani ministryné zdravotnictvi Dany Juraskové.

Ve dnech 4. — 5. 6. 2009 probéhlo pod zastitou ceského predsednictvi v Radé¢ EU 13th Forum
of National Ethics Councils ( NEC). Celé zasedani ptipravila Bioetickd komise Rady pro
vyzkum a vyvoj jako hostitelska zemé ve spolupraci se sekretaridtem NEC pii Evropské
komisi, zejména panem Linem Paulou ze Science, Economy and Society - Governance and
Ethics Unit pfi Directorate-General for Research.

Na 13th Forum of National Ethics Councils, které se konalo v Jiznim sale Kongresového
centra Praha, se sjeli zastupci ndrodnich etickych rad, komisi a vybori dvaceti Sesti ¢lenskych
stati Evropské unie. Celé forum fidil pfedseda Bioetické komise Rady pro vyzkum a vyvoj
Doc. MUDr. Bohuslav Svoboda, CSc., zaroven vSechny srde¢né ptivital pan Péteris Zilgalvis,
zastupce Evropské komise, feditel Science, Economy and Society - Governance and Ethics
Unit pfi Directorate-General for Research.

Forum narodnich etickych rad se sklada zpfedsedii a sekretaiti jednotlivych ptisluSnych
narodnich organli zabyvajicich se etikou védy a etickymi postupy pii zavadéni nové
vznikajicich technologii a postupli. Zastupci jednotlivych stath se setkavaji na zasedanich této
nezéavislé a neformalni platformy dvakrat roén¢ vzdy v zemi, kterd praveé predsedd Radé EU.
Forum na svych zasedanich vyznamné rozviji neformalni vyménu dobré praxe mezi
¢lenskymi staty EU. Zvlasté v poslednich letech nabyva tato platforma na vyznamu s ohledem
na velky pocet nové se objevujicich uzivanych technologii pii genetickém vyzkumu, pii
vyuzivani biometrickych udaji jednotlivell k riiznym ucelim za ptedpokladu, ze sledovani
biometrickych parametra je vysledkem vyzkumnych a vyvojovych postupti.

Uvodni slovo na foru prednesla za &eskou stranu poslankyné Evropského parlamentu
MUDr. Zuzana Roithova, MBA. Ve své feCi se vénovala praci Bioetické komise pfi vydavani
odbornych posudkti pro povoleni vyzkumu na kmenovych embryonalnich buiikach, tak aby
pii tomto typu vyzkumu nebyly naruSeny etické principy a byl uplatnén humanni ptistup.

Pani poslankyné Roithovd naznacila témata, kterym bude ve€novéna velkd pozornost
v programu zaseddni fora jako je oblast neurotiky, genetického testovani, pouzivani
genetickych dat, biometrie a lidskych prav. Pochvalila ¢astniky za dosavadni praci a vyzvala
je kdalsimu hledani spole¢nych evropskych hodnot, véetné soustiedéni se na pravdivé



informovani vefejnosti o moznych nasledcich védeckého zkoumani a shromazd’ovéani dat
o jednotlivcich apod. Na zavér pani poslankyné Roitova poptala ti€astnikiim fora, aby se jim
i nadale dafilo ovlivitovat evropskou legislativu a zaclenovat do ni mravni rozméry vyzkumu
a vyvoje.

Hlavni téma 13th Forum of National Ethics Councils znélo ,,Emerging Technologies in an
Age of Globalisation. Po tivodnich slovech bylo prvni den fora zahajeno spole¢né zasedani
European Group on Ethics in Science and New Technologies (EGE) a narodnich etickych rad.

Predseda EGE GOran Hermerén shrnul otazky, které nové vyzkumy a technologie v oblasti
neuroveéd vyvoldvaji z hlediska etického. Problémy mohou nastat pfi tomto typu vyzkumu ve
vnimani osobnosti, v jejim védomi. Pozornost je vénovana svobodné vuli, sebeovladani,
zalezitostem etiky, poSkozovani sebe a ostatnich, integrit¢ osobnosti a identité,
demokratickym principtim, moralni odpovédnosti.

Na spole¢ném zasedani EGE a Bioetické komise vystoupil také byvaly predseda Bioetické
komise Rady pro vyzkum a vyvoj a byvaly piedseda Grantové agentury Ceské republiky
prof. MUDr. Josef Syka., DrSc., ktery ve svém piispévku vénoval velkou cast prednasky
vyzkumnym metodam pfi zobrazovani funkce mozku a ptikladiim vyuzivani téchto metod pfi
1é¢bé, ale napt. 1 pfi neuromarketingu.

Reditel Oxford Centre for Neuroethics Julian Savulescu mluvil o vyzkumech na mysich
a dodal, Ze stejny glukézovy cyklus jako my$ ma i ¢loveék. Déle ve své prednasce zminil
védecké moznosti ovliviiovani chovani ¢lovéka, ovlivitovani jeho vykonu.

Mimo jinych fecnikli na foru informovala o pfipravovanych mezinarodnich aktivitach
a konferencich pani Laurence Lwoff, feditelka Divize bioetiky pii Radé Evropy. V roce 2009
se slavi 60té vyro¢i Rady Evropy a 10té vyro¢i Konvence z Ovieda (Konvence o ochrané
lidskych prav a dastojnosti lidskych bytosti s ohledem na jejich aplikaci v biologii
a lékarstvi).

Cast fora byla zaméfena na téma genetického testovani, respektive na informace o lidském
genomu. Kromé& mnoha dalSich fecnikli vystoupila se svym piispévkem doc. RNDr. Renata
Veselska, Ph.D., M.Sc. z Masarykovy univerzity v Brné¢, ktera ve své ptednasce rozdélila typy
genetického testovani podle cile (pfed narozenim, pfed implantaci, po narozeni). Uvedla
priklady genetického testovani zdravych lidi a testovani pro negenetické¢ ucely. Ve své
pfednasce rozebrala i mozné nasledky chovani rodiny na vysledky genetickych testt.

Na foru bylo zdaraznéno, Ze testovand osoba musi byt peclivé informovana od odborného
pracovnika o vysledku genetického testu, protoze nekteré testy ukazuji napft. pii niz§i hodnoté
markerd na rizikovost onemocnéni testovaného a pti vyssi hodnoté markerd je osoba proti
genetickému onemocnéni naopak chranéna. U neinformovanych testovanych osob miiZe
dochazet k faleSnym interpretacim vysledku.

Druhy den zasedani 13th Forum of National Ethics Councils dominovalo téma biometrie
a soukromi. V ramci tematického bloku fidil diskuzi o biometrii a transatlantické spolupraci
mistopiedseda Bioetické komise Rady pro vyzkum a vyvoj PhDr. Josef Kuie, PhD. Se svym
referatem vystoupil president z The Hastings Center, pan Tom Murray, ktery popsal ¢lovéka
jako slozity ekosystém, ve kterém se geny vzajemné ovliviuji, dit€ je nejprve soucasti
ekosystému matky. Pfi spravovani databazi s biometrickymi 0daji lidi méa byt dodrzovano



soukromi jednotlivce pfed zasahy vlady a zarovenn ma byt zajisténo, ze nedojde k propojeni
udaja.

Pani Siobhén O’Sullivan z Irish Council for Bioetics ve svém piispévku uvedla, ze vytvareni
internetovych profili nepfispiva k bezpecnosti tvlrclh profilti, ¢asto je spornd kontrola
pristupu k t€émto profilim a jejich zabezpeCeni. Lidé se hrnou do biometrickych méfeni
a neptfemysli, pro jaké ucely budou tato méteni pouzita. Napiiklad déti nemohou dat k méteni
informovany souhlas. Néktefi jednotlivci se nechtéji podrobit méfeni a Casto neexistuji
alternativy v méfeni. Kazdé odebirdni biometrickych vzorkli by méla doprovazet Zadost
o ud¢leni informovaného souhlasu.

Predsedkyné Portugese National Council of Ethics for the Life Scineces, pani Paula Martinho
da Silva upozornila ptitomné, ze velmi zalezi jak je genetické testovani organizovano. Lidé by
mohli mit obavu z testovani a potom bezdlivodné pretézovat zdravotnicka zafizeni svymi
dotazy.

Zavérem Péteris Zilgalvis z Evropské komise informoval, Ze pro 7. Ramcovy program pro
vyzkum je vytvofen audit, ktery bude hodnotit v roce 2010 projekty z hlediska etického,
posuzovat zda jsou etické principy dodrzovany po celou dobu projektu, napt. pfi ochrané
osobnich udaju, citlivé k détem apod. Zarovenn bude zavedena telefonni linka pro etiku.
Evropskd komise nechce klast vyzkumnym projektim piekézky, pouze usiluje o socialné
relevantni prostfedi vyzkumu a vyvoje.

Ugastnici 13th Forum of National Ethics Councils byli srde¢né pozvani na slavnostni vecer
dne 4. ¢ervna 2009 v KaiserStejnském palaci, ktery pro né uspotadala Bioeticka komise Rady
pro vyzkum a vyvoj. Na slavnostnim veceru vystoupila se svoji fe¢i ministryné Skolstvi,
mladeze a télovychovy pani Miroslava Kopicova. Jeji fe€¢ o vyznamu vyzkumu pro lidskou
spoleCnost a zaroven dodrzovani etickych aspektdl vyzkumu nejen na kmenovych
embryonalnich buiikdch, vzbudila u pfitomnych zastupci evropskych rad pro etiku velky
ohlas. Pani ministryné Kopicova naznacila, ze cilem setkani rad pro etiku by méla byt spravna
narodni praxe a etické pfistupy vedouci k G€innym iniciativdm zamezujicim zneuZivani
vysledki vyzkumu.

Na pfipravé nckolikadenniho zaseddni European Group on Ethics in Science and New
Technologies a 13th Forum of National Ethics Councils se vyznamé podilela Bioeticka
komise Rady pro vyzkum a vyvoj, zejmena jeji mlstopredseda PhDr. Josef Kuie, PhD., dale
Odbor vyzkumu, vyvoje a inovaci pii Uradu vlady Ceské republiky, feditel Vratislav Mlnar ze
Stiediska spoleénych ¢innosti Akademie véd CR. Mnoha odbornymi i praktickymi radami
prispéli 1 byvali pfedsedové Bioetické komise, pan doc. MUDr. Vladimir Viklicky, CSc.
a prof. MUDr. Josef Syka, DrSc.

Clenové European Group on Ethics in Science and New Technologies a zastupci rad pro etiku
jednotlivych €Elenskych stati EU jiz v pribéhu zaseddni vyjadiovali spokojenost s organizaci
a obsahovou naplni 13th Forum of National Ethics Councils. Zastupce Evropské komise, pan
Péteris Zilgalvis po skonceni zaseddni velmi srdecné a jmenovité¢ podékoval Ceskym
hostitelim a organizatortim za vybornou ptipravu celého zasedani.



