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ABSTRAKT

Prispévek se vénuje tématu prdvniho reZimu genetickych informaci. Diiraz je kla-
den predevsim na informace obsaZené a zpracovdvané v rdmci genetickych data-
bdzi. Prvni cdst formuluje obecné pojmové a filosofické vychodisko, tj. vyji-
mecnost genetickych informact, informovany souhlas a souhlas se zpracovdnim
osobnich tdajii. Druhd &dst analyzuje vybrané prdvni problémy genetickych da-
tabdzi. Prispévek uzavird tieti ¢dst, kterd se soustiedi na zvld$tni prdvni rezim
nakldddni s genetickymi informacemi ve forenznich databdzich. Cilem prispévku
je analyzovat zdkladni prdvni problémy genetickych informaci v souvislosti
s genetickymi databdzemi a na toto téma formuluje tivahy de lege ferenda.
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tabdgze; informovany souhlas; souhlas se zpracovdnim osobnich tdajti.

ABSTRACT

The paper is focused on the legal regime of genetic information. Predominant
emphasis is placed on information contained and processed in genetic databases.
First part of the paper aims at establishing legal basis for participation in genetic
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databases, i.e. informed consent and consent to personal data processing. The
second part analyses selected legal issues connected with research genetic da-
tabases. Finally, the third part is focused on specific legal regime of information
contained in forensic databases. The paper provides analysis of crucial legal
problems of genetic information in relation to genetic databases and formulates
“lex ferenda” suggestions.

KEY WORDS

Genetics; genetic information; genetic database; biobank; forensic database;
informed consent; consent to personal data processing.

1. UVOD

Genetické informace jsou ¢asto povaZovéany za nejduleZitéjsi informace vu-
bec. Jsou totiZz do zna¢né miry zpusobilé determinovat zdravi, délku a dalsi
aspekty lidského Zivota. Slouzi také jako zdkladni pojitko pro etnické a bio-
logicko-socialni skupiny. Technologicky vyvoj rovnéz pfrispiva k tomu, Ze se
s genetickymi informacemi stdle Castéji setkdvame i v bézném Zivoté. Gene-
tické informace tak pfindsi nové etické i pravni problémy napi. v pojis-
tovnictvi, medicinském pravu ¢i pravu védeckého vyzkumu.

Vzhledem k tomu, Ze je vztah genetiky a prava v Ceské republice po-
nékud opomijenym, klade si tento ¢lanek dva cile. Zaprvé by mél étenére
sezndmit se zdkladnimi pravnimi problémy vznikajicimi pfi uZivani genetic-
kéch informaci. A zadruhé by mél poslouZit jako inspirace pro diskuzi
ohledné pifpadné regulace genetickych informaci. Clanek je rozdélen do
dvou ¢ésti. KaZzd4 ¢ast mé dvé kapitoly. Prvni ¢4st se zabyva obecnymi vy-
chodisky pravni regulace genetiky a genetickych informaci. Druha ¢ast pak
analyzuje vybrané pravni problémy genetickych informaci v souvislosti
s provozovanim vyzkumnych a forenznich genetickych databazi.

Prvni kapitola se zabyva vymezenim pojmu ,genetickd databdze” pro
ucely tohoto c¢lanku. Dale kapitola obsahuje obecny prehled pravnich
problému souvisejicich s genetickymi informacemi i databdzemi. Kapitola
je uzavfena struénym rozborem doktriny vyjimecénosti genetickych infor-
maci, ktera slouZzi jako filosoficky zaklad a apologetika zvlastniho postaveni
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genetickych informaci mezi ostatnimi informacemi. Prvni kapitola tedy
slouzi jako pojmové a orientacni vychodisko tohoto ¢lanku.

Druhi kapitola se zaméfuje na pravni predpoklady tucasti na gene-
tickych databézich, kterymi jsou souhlas se zpracovdnim osobnich tdaji
a informovany souhlas. Genetické informace jsou ze zdkona povaZovany za
citlivé osobni Uidaje a k jejich uchovavani a zpracovani je nezbytné ziskat
souhlas od jejich subjektu. V druhé kapitole se zabyvdm analyzou infor-
movaného souhlasu ajeho adaptaci na zmény, které piinasi vyzkum
v genetickych databazich. Informovany souhlas pfitom slouZi jako pravni
zaklad fady aspektt vyzkumu (napf. odbér biologickych vzorkd, jejich skla-
dovéni a uZivani, ale i eticky rdmec vyzkumu, atp.) a je klicovym doku-
mentem pro potizovatele genetické databaze i jejiho Gcastnika.

Treti kapitola obsahuje vybrané pravni otadzky souvisejici s vyzkumnymi
genetickymi databdzemi. Vybrané otazky demonstruji ruznorodost a rozsah
pravnich problému souvisejicich s genetickymi databdzemi. Nejdfive se za-
byvam otazkou prava na pristup ke genetickym a souvisejicim zdravotnim
informacim osob, tzv. prdvem na zpétnou vazbu. Druhym okruhem témat je
poskytovéani genetickych informaci tfetim osobdm. Clanek se zabyva vy-
hradné poskytovanim informaci pfibuznym. Zadmérné opomiji poskytovani
informaci pojistovnam a zaméstnavateltim, jelikoZ se jedna o autonomnf te-
maticky okruh bez pfimé souvislosti s genetickymi databdzemi. Kapitola je
uzaviena analyzou pravni Gpravy vlastnického prava k lidskému télu a jeho
oddélenym ¢éastem ¢i produktim. Nakonec kapitoly je také struéné analy-
zovana zvlastni dispozice poftizovatele databaze s biologickym (gene-
tickym) materidlem v ,kvazivlastnickém” rezimu.

Ctvrta kapitola se zaméfuje na regulaci forenznich genetickych databazi.
Forenzni databdze maji vefejnopravni charakter a slouZzi k odhalovani
a prevenci trestné ¢innosti. Tak se odlisuji od vyzkumnych genetickych da-
tabézi, které jsou vefejnopravni i soukromopravni, a slouzi k odlisSnym tce-
lim. Toto téma vybizi k celé fadé pravnich otazek, které by si zaslouZily
analyzu v samostatném c¢lanku. Jednd se napf. o vztah nedistributivniho
prava na fyzickou bezpe¢nost ¢lovéka vudi statu, proti kterému stoji indivi-
dudlni pravo na ochranu své osobni sféry. Kapitola se vSak soustfedi vy-
hradné na sbér, uchovavani a uzivani genetickych informaci v kontextu fo-
renznich genetickych databazi.
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2. GENETICKE DATABAZE

Vymezeni pojmu ,,geneticki databaze” ztéZuje existence zna¢ného mnozstvi
rozdilnych koncepti genetickych databdzi. Od databazi malého rozsahu za-
loZenych za jednim vyzkumnym dtcelem aZz po obrovské konglomeraty
genetickych, zdravotnickych a environmentalnich informaci se stovkami ti-
sic G¢astnikt. Na problém s uchopenim pojmu ,genetickd databéze” upo-
zornuje i odborna literatura, kterd uvadi, Ze neexistuje Zddna ustalena defi-
nice.! Neshoda v elementarnich prvcich tohoto pojmu mé vede k obecné
analyze pojmu ,databaze” v lingvistickém a prdvnim pojeti, na kterou
navazuji srovnanim pfistupu jurisdikci, kde je pojem ,genetickd databaze”
¢i obdobny pojem obsaZen v pravnim piedpise. Na zdkladé provedené ana-
lyzy a srovnani pristupuji k vymezeni pojmu ,genetickd databaze” pro uce-
ly tohoto piispévku.

Oxfordsky slovnik prava definuje pojem ,databaze” nasledovné: ,[Da-
tabdze] je organizovany soubor informaci uloZeny v elektronické podobé na po-
¢itaci.” Oproti tomu Oxfordsky slovnik angli¢tiny definuje databazi roz-
dilné: ,[Databdze] je strukturovand sada dat uloZenych na pocitadi, zejména
takovd sada, kterd je pristupnd riiznymi zpiisoby.” Syntézou téchto definic do-
chazim k zavéru, Ze databaze je charakterizovana nésledujicimi pojmovymi
znaky: (1) databaze obsahuje systematicky organizovand data; (2) pfistup
k datim je mozZny jak jednotlivé, tak v jejich dplnosti; a (3) databéze je
uchovévéana v elektronické podobé.

Slovnikové pojeti pojmu ,,databédze” je obdobné jako v ustanoveni § 88
autorského zékona®, ktery zapracovévad smérnici Evropského parlamentu
a Rady o pravni ochrané databézi.” Ustanoveni § 88 AutZ vymezuje pojem
sui generis databaze nésledovné: ,, Databdzi je pro ticely tohoto zdkona soubor
nezdvislych dél, tidajii nebo jinych prvkii, systematicky nebo metodicky uspofd-
danych a individudlné pristupnych elektronickymi nebo jinymi prostiedky, bez

1

KAYE, Jane. Do We Need a Uniform Regulatory System for Biobanks Across Europe? Euro-
pean Journal of Human Genetics, vol. 14(2). 2006. s. 245-246.

> LAW, Jonathan, MARTIN, Elizabeth. A Dictionary of Law. 7th ed. Oxford: Oxford University
Press. 2009.

® HORNBY, Albert Sydney, TURNBULL, Joana. Oxford advanced learner's dictionary of current
English. 8th ed. London: Oxford University Press, 2010.

Zakon ¢. 121/2000 Sb., o pravu autorském, o pravech souvisejicich s prdvem autorskym
a o zméné nékterych zdkont (autorsky zdkon) ve znéni pozdéjsich piedpisd.

Smérnice Evropského parlamentu a Rady 96/9/ES ze dne 11.3.1996 o pravni ochrané data-
bazi.
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ohledu na formu jejich vyjddreni.” P¥i pominuti kontroverzni otazky vzniku
pravni ochrany databéaze’, jsou pojmovymi znaky sui generis databaze: (1)
soubor systematicky ¢i metodicky uspofddanych nezévislych dél, tdaju
nebo prvka (tzn. soubor dat ur¢ité kvality); (2) jednotlivé prvky databéze
jsou individualné piistupné; a (3) prvky v databazi jsou v elektronické
podobé ¢i jiné podobé a v té podobé jsou také elektronicky pristupné.

Prvni bod slovnikového i zdkonného vymezeni se shoduje a klade duraz
pfedeviim na systemati¢nost organizace prvkli obsaZenych v databdzi. Ve
druhém bodé se definice nepatrné liSi v otdzce pristupnosti databaze.

vevs

Slovnikova definice je obecnéjsi a jako kriterion stanovuje pouze, Ze obsah
databdze musi byt piistupny. Oproti tomu je zdkon piisnéjsi a za kriterion
povazuje ,,individuélni pfistupnost” prvkt v databazi. Rozdil spo¢iva v tom,
7e zakonna definice vyZaduje individudlni pfistupnost jednotlivych prvka,
pficemZ podle slovnikové definice jsou prvky pfistupné iv jejich usku-
penich. Individudlni ¢ celistva pfistupnost prvka v databazi v§ak nem4 vliv
na pravni aspekty fungovani genetickych databazi. Ve tfetim bodé je mezi
definicemi podstatna odlisnost. Slovnikova definice pocitd pouze s databazi
v elektronické formé, ale zédkon explicitné ptipousti i jiné formy. Distinkce
mezi prvky v materidlni a elektronické podobé ma zasadni vliv na chapani
genetickych databazi. Pokud by doslo k pfijeti slovnikové definice, zna-
menalo by to, Ze by v databazi mohly byt obsaZeny pouze demateria-
lizované genetické informace, které vznikly na zdkladé analyzy biolo-
gickych dcastnika takové databaze. Vzorky by tak byly mimo reZim tpravy
genetické databdze. Zakonné vymezeni tak lépe odpovida realité gene-
tickych databdzi, protoZe ty zpravidla obsahuji geneticky materiél (tkdné ci
buniky) spolu s genetickymi informacemi v elektronické podobé. Proto pfi
dalsi analyze vychazim ze zakonného pojeti pojmu ,,databaze”.

RozliSovani mezi biologickymi vzorky (tj. redlnymi statky) a geneticky-
mi informacemi (tj. dematerializovanymi informacemi v elektronické
podobé) je konstitutivnim prvkem pfi vymezeni pojmu ,genetickd data-
baze”. Narodni pravni fady tento rozdil zpravidla respektuji a slouzi jim
jako vychozi prvek regulace genetickych databazi, resp. ,biobank”.

Autorsky zakon, op. cit. § 88.

viz napf. MACQUEEN, Hector, et al. Contemporary Intellectual Property: Law and Policy. 2nd
Edition. New York: Oxford University Press, 2011. s. 214-215.
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2.1 VYBRANE ZAHRANICNI PRISTUPY

Po vymezeni obecného pojmu ,,databéze" pfistupuji k analyze pojmu ,,gene-
ticka databaze” ¢i ,,biobanka”. Pojem ,biobanka” je zahrnut z toho duvodu,
Ze pravni fady, které upravuji genetické informace uloZené v databazich
zpravidla pouZivaji pojem ,biobanka”. Pravni tipravu ruznych zemi pouZi-
vam pravé z divodu absence shody doktriny na vymezeni tohoto pojmu,
a protoZe pravni ¥ad Ceské republiky na toto téma mléi.*’ Neexistence usté-
leného vymezeni pojmu ,,genetickd databaze” je také nasledkem chybéjici-
ho empirického prizkumu, kdy nejsou k dispozici ani zdkladni data o gene-
tickych databazich, jakého jsou rozsahu a k jakym vyzkumtm slouzi.”® Vy-
jimkou je v tomto ptipadé Polsko, kde probéhl rozsahly empiricky vyzkum
o existujicich genetickych databazich a jejich fungovani."

Z metodologickych'? i praktickych pohnutek jsem pro tdely tohoto pfi-
spévku zvolil Estonsko'”, Svédsko'* a Island". Vechny vybrané zemé dispo-
nuji pomérné komplexni pravni Gpravou genetickych databazi a zaroven
mezi nimi panuji dostatecné odliSnosti, takZe je moZzné demonstrovat roz-
dilné pfistupy k regulaci. Dal§im davodem je, Ze tyto zemé jsou stejné jako
Ceska republika predstaviteli kontinentalni pravni kultury. Piislusnost ke
stejné pravni kultufe zajiStuje alesponi minimélni soudrZnost zékladnich
pravnich institutt a princip. Formulované zavéry jsou tak bliZ$i i ¢eskému

GIBBONS, Susan, KAYE, Jane, et al. Governing Genetic Databases: Challenges Facing Re-
search Regulation and Practice. Journal of Law and Philosophy [online]. 2005, vol. 34, [cit.
2. 3.2013]. s. 165.

House of Lords’ Science and Technology Committee, Fourth Report Report on Human Ge-
netic Databases: Challenges and Opportunities. House of Lords of the United Kingdom of
Great Britain and Northern Ireland [online]. 2001. [cit. 11.11.2013]. § 3.1-3.17.

GIBBONS, Susan. Are UK genetic databases governed adequately? A comparative legal
analysis. Oxford Journal of Legal Studies, vol. 27(2). 2007. s. 320.

"' PAWLIKOWSKI, Jakub, SAK, Jaroslaw, MARCZEWSKI, Krzysztof. The analysis of the ethi-
cal, organizational and legal aspects of Polish biobanks activity. European Journal of Public
Health, vol. 20(6). 2009. s. 707-710.

Metodologickym diivodem je pfedevsim piislusnost vybranych zemi k tzv. kontinentalnimu
pravnimu systému, ktery (alespoii v minimalnim rozsahu) zaji$fuje uréitou univerzalnost
zékladnich pravnich institutl a je tedy 1épe srovnatelny. Dale se také jednd o zemé, které
bud jsou ¢leny Evropské unie (Svédsko, Estonsko, Ceska republika) nebo jiZ jsou integrova-
ny do Evropského hospodarského prostoru (Island) a maji tak do jisté miry harmo-
nizovanou legislativu, napt. v oblasti ochrany osobnich ddajt.

REPUBLIC OF ESTONIA. Human Genes Research Act.

¥ KINGDOM OF SWEDEN. Biobanks in Medical Care Act.

> REPUBLIC OF ICELAND. Biobanks Act.
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pravnimu fadu. Ucelena regulace genetickych databézi se nachézi i v jinych
zemich, napf. v Izraeli'® & Velké Britanii."”

Ustanoveni § 2 odst. 10 estonského Human Genes Research Act (déle jen
»,HGRA”) obsahuje legalni definici ,,Genové banky”, kterou se rozumi: , da-
tabdze zaloZend a spravovand vrchnim sprdvcem, kterd se sklddd ze vzorkii
tkdni, popisti DNA, popisu zdravotniho stavu, genealogie, genetickych dat a dat
umoiujicich identifikaci ddrce genu”.'®'® Estonsk4 pravni tiprava neni stan-
dardni legalni definici, ale zfizujicim ustanovenim pro Estonskou genovou
banku. Z tohoto divodu je nutné pfistupovat k estonské regulaci obezfetné
a srovnavat ji s ostatnimi pravnimi pravami. Estonskd genova banka je dle
ustanoveni § 3 HGRA pod spravou University of Tartu a slouzi k (1) rozvoji
genetického vyzkumu; (2) shromazdovéani genetickych a zdravotnich ddaju
o estonské populaci; a (3) vyuzivani ziskanych poznatka z genetického vy-
zkumu pro zlep$ovani vefejného zdravi.”® Jedna se tedy o konkrétni da-
tabazi, kterd je ziizena a regulovana vylucné na zdkladé HGRA. Estonské
Uprava tak nefesi jeden ze zakladnich problému legalni definice, tj. jaké
prvky zvolit, aby byla vécna plsobnost regulace genetickych datab&zi
dostatecné inkluzivni a zaroven pfimérena.

Svédsky Biobanks in Medical Care Act (déle jen ,BMCA”) obsahuje defi-
nici ,,biobanky” v sekci 1, kterd zni: ,Biologicky materidl od jedné nebo vice
osob, ktery je vybrdn a uloZen na dobu urcitou ¢i neurcitou, a na jehoZ zdkladé
je mogné identifikovat konkrétni osobu ¢i osoby”.** Z této legélni definice je
patrné, Ze BMCA poditd s existenci ruznych biobank, které ma v damyslu
regulovat. Zakon pomoci legalni definice vztahuje svoji vécnou ptlisobnost
na spolecensky jev ruznorodé kvality a skrze defini¢ni prvky vytycéuje, které

'° STATE OF ISRAEL. Genetic Information Law.

' viz napt. BLACK, Julia. Regulation as Facilitation - Negotiating the Genetic Revolution. The
Modern Law Review, vol. 61(5). 1998. s. 621-660. nebo BROWNSWORD, Roger. Regulating
Human Genetics: New Dilemmas for a New Millenium. Medical Law Review’ vol. 12, spring
edition. 2004. s. 14-39.

Human Genes Research Act, op. cit. § 2 odst. 10.

Prelofeno z anglického znéni: ,,,,Gene Bank” means a database established and maintained by
the chief processor consisting of tissue samples, descriptions of DNA, descriptions of state of
health, genealogies, genetic data and data enabling the identification of gene donors”, preklad
autor.

Human Genes Research Act, op. cit. § 3.

Biobanks in Medical Care Act, op. cit. Sekce 2.

Preklad autor, anglické znéni této sekce je: ,Biobank [is a] biological material from one or
more human beings that is collected and preserved for an indefinite period, and whose origin is
traceable to an individual or individuals.”

18
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jevy spadaji pod jeho vécnou plisobnost a které uZ nikoli. Pojem definice
vychdzi z ptivodniho latinského vyznamu ,,definire”, ktery nese v latiné vy-
znam ,nastavit hranice”.”® V tomto se 1i§i §védska definice (ta je oprav-
dovou legalni definici) od definice estonské, kde pravni norma zfizuje
konkrétni pravné-socialni skute¢nost (Estonskou genovou banku) a reguluje
vylucné ji. Tento zavér podporuji i dalsi ustanoveni BMCA. Ty napf. zavadi
pojem ,entita zodpovédné za biobanku”, cozZ je jakékoli osoba podle §véd-
ského préva, ktera biobanku spravuje®, nikoli jedna konkrétni instituce, jak
je tomu v Estonsku.” Pojem ,genetick4 databaze” je tak obohacen nazorem
$védského zdkonodérce na stanoveni relevantnich prvki definice a o kon-
cept zdkonem ziizené genetické databaze v pojeti zdkonodarce estonského.

Z vécné pusobnosti §védského BMCA jsou vynaty databize obsahujici
vzorky tkdni dohromady s genetickymi daty v dematerializované podob¢.
BMCA totiz pouZiva pouze termin ,biobanka” a definice po¢itd pouze s ,,bi-
ologickym materidlem”. Svédsko se tadi mezi vétSinu jurisdikci, které
stanovuji rozdilny pravni rezim pro vzorky tkani a dematerializované gene-
tické informace. Vyjimkou je v tomto sméru jiZ zminéné Estonsko. Kriticky
se k dichotomii mezi vzorky a informacemi vyjadfuje i Susan Gibbons, kte-
ra upozoriuje na ,,do oc¢i bijici” nedostate¢nost definic vztahujicich se pou-
ze na vzorky tkani.”® Nedostatek pak spatiuje v nesouladu mezi skute¢nosti
a regulaci. Genetické databéze totiZ zpravidla tvoii vzorky tkani ¢i bunék
dohromady s genetickymi informacemi. Regulaci vSak podléhaji pouze or-
ganizované sbirky tkanf a bunék.”

Island zvolil odli$ny zptisob regulace proti Estonsku i Svédsku. Definice
je rozprostfena na nékolika mistech zékona, a je nutné ji nejprve z téchto
prvka slozit. Islandsky Biobanks Act (dale jen ,BA”) stanovi, Ze zfidit
a provozovat biobanku je moZné pouze pro Gcely védy a mediciny a jeji za-
mér musi byt v souladu s vefejnym blahem.” A contrario plyne, Ze bio-
banka pro jiny, nez védecky nebo 1ékarsky ticel, resp. kterd neprospiva ve-
fejnému blahu, je protipravni. Podle sekce II., ¢l. 1 BA neni moZné takové

* HORNBY, TURNBULL, op. cit.

> Biobanks in Medical Care Act, op. cit. Sekce 2.
Human Genes Research Act, op. cit. § 3 odst. 1.
% GIBBONS, op. cit. s. 320.

¥ KENNEDY, Helena QC. Human Genetics Commission: Inside Information - Balancing interests
in the use of personal genetic data. [online]. 2002. [cit. 11.11.2013].

Biobanks Act, op. cit. sekce L., ¢lanek 1.
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biobance udélit licenci. Prvotnim kritériem pro existenci biobanky tedy je
jeji Gcel. Sekce I. ¢l. 2 BA uvadi casové hledisko a Cinnosti, které jsou
regulované ve spojitosti s biobankami.” Casové hledisko spo¢iva v rozli-
Sovani mezi biobankami docasnymi (temporary biobanks) a biobankami sta-
¢innosti, které zahrnuji provoz biobanky. Témi se podle vySe zminéného
ustanoveni rozumi: ziskavéani biologickych vzorka (collection of biological
samples), jejich drzba (keeping), nakladani s nimi (handling), vyuzivani (uti-
lisation) a uskladnéni (storage). VSechny cinnosti jsou pak povazovény za
»Spravu biobanky” a je k nim tfeba licence od Ministerstva zdravotnictvi
(Ministry of Welfare).*® Nakonec BA rozlifuje tfi druhy biobank: (1) vy-
zkumnou biobanku (research biobank); (2) klinickou biobanku (clinical bi-
obank); a (3) biobanku (biobank).”* Biobanka je definovana jako: ,,soubor bi-
ologickych vzorki, které jsou trvale uchovdvané”.*> Vjzkumna je takova bio-
banka, kde: ,jsou vyzkumné vzorky uchovdvdny po dobu delst péti let”.** Kli-
nickd biobanka je definovidna néasledovné: ,soubor klinickych vzorkii
uchovdvanych po dobu delsi péti let”.*
zené délce trvani. Vyzkumné a klinické databdze musi mit imysl uchovévat

Rozdil tak panuje predevsim ve vyme-

vzorky po dobu 5 let a vice a biobanka je zfizena natrvalo.

Po sloZeni v8ech prvkl definuje islandské pravo biobanku takto: ,,[Bio-
banka je] trvaly soubor biologickych vzorkii, ktery md pevné stanoveny tcel a se
kterym je oprdvnéna naklddat konkrétni osoba.” Islandskd regulace je ve
srovnani s estonskou a Svédskou definici podstatné celistvéjsi. Estonska
regulace je také pomérné komplexni a velmi moderni, ale zfizuje a reguluje
pouze Estonskou genovou banku. Vyhoda obecnosti $védské definice
umoznuje Sirokou inkluzi rozdilnych biobank. Zaroveni mé ale nedostatek,
protoZe nebere v tivahu existenci dematerializovanych genetickych dat. Ty
pak podléhaji obecnému reZimu ochrany osobnich tdaji s ohledem na
smérnici Evropského parlamentu a Rady o ochrané osobnich tidaja® a $véd-

¥ Biobanks Act, op. cit. sekce L., ¢lanek 2.

Tamtéz. Sekce II., ¢lanek 4

' Tamté?. Sekce L, ¢lanek 3, body 5.-7.
® Tamtéz. Sekce 1., ¢lanek 3, bod 5.

*# Tamté?. Sekce L., ¢lanek 3, bod 6.

% Tamté%. Sekce L, ¢lanek 3, bod 7.
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skému zakonu na ochranu osobnich tdajt.” Tyto pravni pfedpisy se vsak
vztahuji na osobni Gdaje obecné a absentuje v nich zvlastni Gprava gene-
tickych dat. Islandsky pfistup pak obohacuje definici stanovenim téelu bio-
banky a dobu jejiho trvani. Analyza tedy ukazuje, Ze i v zemich s vyspélou
legislativou tykajici se genetiky”” chybi komplexni definice pojmu ,gene-

tick4 databéze”.*®

2.2 CESKA PRAVNI UPRAVA

V Ceské republice neexistuje ucelena regulace genetickych databazi ¢ bio-
bank. Zédkonodérce nevymezuje pojem ,biobanka” ¢i ,geneticka databaze”
jako to ¢inf vySe zminéné zemé. Cesky pravni ¥ad pak obsahuje pouze po-
jem ,tkanové zatfizeni”, kterym se dle § 2 pism. k) zdkona o lidskych
tkdnich a butikdch® rozumi: ,poskytovatel, jehoZ Cinnost spocivd ve zpra-
covdni, skladovdni nebo distribuci tkdni a bunék, popripadé i v opatfovdni nebo
vySetrovdni tkdni nebo bunék; tkdriovym zafizenim je téZ tkdriovd banka; tuto

2 40

dinnost muZe provddét ijedno pracovisté poskytovatele. Zékon tedy vy-

mezuje zvlastni osobu - subjekt prava - kterou oznacuje jako ,tkanové

7

zatizeni” a této osobé stanovuje zvlastni prava a povinnosti. Nevymezuje
vsak genetickou databazi jako pfedmét (objekt) pradva. Napomocné v tomto
ohledu neni ani vymezeni pojmu ,tkatiovd banka” v§ 23 odst. 1
transplanta¢niho zdkona. Tkafiova banka je tak ,urcena k zajisfovdni odbéri,
dalstho zpracovdni, vysetiovdni, konzervaci, skladovdni a distribuci tkdni pro
transplantace; pii téchto Cinnostech postupuje podle zdkona o lidskych tkdnich
a burikdch.“ Zakon vymezuje osobu, kterd uchovava lidské tk&né nebo
butiky pouze pro ucely jejich budouci transplantace. Nejednd se tak
o Upravu pouZitelnou pro vyzkumné genetické databdze. Opét se tedy ne-

jedna o vymezeni pojmu ,biobanka” nebo ,genetickd databize”, ktery by

35

Smérnice Evropského parlamentu a Rady ¢. 95/46/ES ze dne 24.10.1995 o ochrané fyzick-
ych osob v souvislosti se zpracovanim osobnich tidaji a o volném pohybu téchto tdajt
(smérnice o ochrané osobnich tidajt).

% KINGDOM OF SWEDEN. Personal Data Act.

¥ Pozn. autora: tj. Estonsko, Svédsko a Island.

% GIBBONS, op. cit. s. 328.

¥ Zakon ¢&. 296/2008 Sb., o zajisténi jakosti a bezpe¢nosti lidskych tkéani a bundk urtenych
k pouziti u ¢lovéka ve znéni pozdéjsich predpist (zdkon o lidskych tkanich a burikach). § 2
pism. k).

Zékon o lidskych tkanich a burikach, op. cit. § 2 pism. k).

Zakon ¢&. 285/2002 Sb., o darovéni, odbérech a transplantacich tkani a organd a o zméné
nékterych zdkont (transplantaéni zdkon) ve znéni pozdéjsich predpisti. § 23 odst. 1.
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byl adekvétni vyse uvedenym definicim. Oba zdkony se navic zaméfuji pou-
ze na klinickou praxi (navic s Gizce stanovenym ucelem) a nezabyvaji se
regulaci 1ékarského vyzkumu.

Mezi dalsi pravni pfedpisy, které pojem genetiky vibec zminuji patii
zejména: zakon o ochrané osobnich tdajii ve znéni pozdéjsich predpisti®,
ktery oznacuje ,genetickou informaci” za citlivy tdaj®, informovany sou-
hlas je upraven v § 28 a 34 zakona o zdravotnich sluzbach*, opatfovani,
pouZzivani, zpracovani a skladovani lidskych tkani je regulovdno v zdkoné
o lidskych tkanich a buiikich®, geneticka vySetieni a testovani v zakoné
o specifickych zdravotnich sluzbach®, zdravotnickd dokumentace je obsa-
7ena ve vyhla$ce ministerstva zdravotnictvi o zdravotnické dokumentaci®
a obecnou soukromopravni tpravu souhlasu se zasahem do télesné integri-
ty je moZné najit v § 93 a nasl. ob¢anského zikoniku.*

Cesky pravni ta4d neobsahuje fadnou definici pojmu ,genetickd da-
tabaze” ¢i ,biobanka” a jednotlivé aspekty genetickych databazi se pokousi
regulovat skrze roztfiSténou a netplnou pravni dpravu. Problematickd je
zejména prekryvajici se vécna pusobnost nékterych zdkont (napf. souhlas
ke genetickému vySetfeni k biomedicinskému vyzkumu podle § 28 odst. 3
pism. b) ve spojeni s § 28 odst. 4 pism. a) ab) zakona o specifickych
zdravotnich sluzbach a souhlas se zpracovanim citlivych osobnich ddajt
podle ustanoveni § 4 pism. b) ve spojeni s § 9 pism. a) ZoOU). Obdobna
situace panuje také ve Velké Britanii, kde se ¢astecné prekryvaji Human
Tissues Act 2004" a Data Protection Act 1998 v otazce souhlasu nebo
u¢inkt anonymizace dat. Kazdy zakon nastavuje jiné standardy, procedury
a pozadavky.” Takova situace (jak je déle ukazdno na piikladu infor-
movaného souhlasu a souhlasu se zpracovanim osobnich udaju ve tfeti

42

Zékon ¢. 101/2000 Sb., o ochrané osobnich tidaji ve znéni pozdé&jsich predpist.

Zé&kon o ochrané osobnich tdajti, op. cit. § 4 pism. b).

Zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zdkon
o zdravotnich sluzbach) ve znéni pozdé&jich predpist. § 28, 34.

Zakon o lidskych tkanich a burkach, op. cit.

Zé&kon ¢&. 373/2011 Sb., o specifickych zdravotnich sluZzbach ve znéni pozdéjsich predpisa.
Vyhlaska Ministerstva zdravotnictvi ¢. 98/2012 Sb., o zdravotnické dokumentaci.

8 Zéakon ¢&. 89/2012 Sb., obéansky zakonik.

* UNITED KINGDOM OF GREAT BRITAIN AND NORTHERN IRELAND. Human Tissue Act.
% UNITED KINGDOM OF GREAT BRITAIN AND NORTHERN IRELAND. Data Protection Act.
' GIBBONS, KAYE, et al., op. cit. s. 179.
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kapitole) vytvari pravni nejistotu a zvysené transakéni naklady pro povinné
subjekty.

2.3 VYMEZENI POJMU , GENETICKA DATABAZE”

Syntézou pojmu ,biobanka” v islandském BA s estonskym pojetim ,gene-
tickych dat” spéji k rozumnému vymezeni pojmu ,geneticka databaze”. Es-
tonské pojeti je pro tcely vymezeni pojmu ,genetickd databaze” potiebné
zahrnout, protoZe stird rozdil mezi genetickymi daty v biologickych vzor-
cich a genetickymi informacemi v dematerializované podobé. Ustanoveni §
2 odst. 9 HGRA totiz fadi pod pojem ,geneticka data” tkané, které obsahuji
DNA> a/nebo RNA™ ijejich vzorky, profily, atd.** Estonsky ptistup
schvaluji také Gibbons, Kaye, Smart, Heeney a Parker, ktef{ uvadi: ,,V sou-
vislosti s dichotomii mezi daty a tkdnémi reguluje vétsina zemfi biobanky pouze
jako soubory tkdni. Tyto zemé maji paralelni zdkony pro biobanky a ochranu
osobnich tidajii. Naopak, estonsky HGRA stanovuje totoZny regim pro biologické
vzorky i genetické informace se zvldstni ochranou osobnich tidaji. Zachdzi tak
se ,,vzorky tkdni” uloZenymi v Estonské genové bance jako s jinou formou ,dat”,
spolu s dalsimi péti druhy informaci. Vsech Sest forem poZivd stejného statusu
a prdvni ochrany pod HGRA. ™

Vymezeni pojmu ,genetickd databaze” by mélo integrovat prvky eston-
ské a islandské definice. KdyZ se v pfispévku zmifuji o pojmu ,geneticka
databaze”, rozumim tim: ,Strukturovany soubor systematicky usporddanych
genetickych dat pristupnych po Cdstech Ci v jejich celku, spravovany a obhospo-
darovany odpovédnou osobou pro védecké nebo klinické ticely. Genetickymi
daty se rozumi jakdkoliv data, kterd obsahuji tidaje DNA ¢i RNA jednotlivce,
bez ohledu na to, jestli jsou obsaZena vcelku ¢i z Cdsti. Genetickd data jsou obsa-
Zena v ndsledujicich formdtech: (1) vzorky tkdni; (2) popis DNA jednotlivce;
(3) informace o zdravotnim stavu jednotlivce; (4) genealogie; a (5) data
umoZzriujici identifikaci jednotlivce.”

Pojem ,,genetickd databaze” v sobé zahrnuje nasledujici prvky: (1) tcel
pro ktery byla zfizena; (2) doba na kterou byla zfizena; (3) prvky které jsou
v ni zahrnuty (tj. biologické vzorky i dematerializované genetické infor-

2 2 2 . 2 .
°* Pozn. autora, celym nazvem: ,,Deoxyribonukleova kyselina”

® Pozn. autora, celym nézvem: ,Ribonukleova kyselina”
* Human Genes Research Act, op. cit. § 2 odst. 9.
% GIBBONS, KAYE, et al., op. cit. s. 179.
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mace); a (4) prvky jsou systematicky uspofddané a analyzovatelné. Prvky
vymezuji, co se povaZuje za databazi (vychazeji z pojmu ,,databaze” v obou
oxfordskych slovnicich a islandském BA) a zaroven stanovuji, Ze databaze
musi mit aprobovany ticel. Stanoveni Ucelu je nezbytné, aby z pojmu byly
vylou€eny forenzni genetické databdze, které maji zcela odliSny ucel
a funguji na zékladé rozdilnych principt.>® P¥i vymezeni pojmu vyuZivam
poznatki z estonského HGRA a do genetickych databazi tak fadim vzorky
tkani i genetické informace v dematerializované podobé. Radné vymezeny
pojem umoZiiuje provést fadnou a celistvou analyzu pravnich otazek
obklopujicich genetické databaze a formulovat piipadné de lege ferenda na-
vrhy jejich feSeni.

2.4 PREHLED PRAVNICH PROBLEMU GENETICKYCH INFORMACH
Genetické databaze jsou pomérné novym fenoménem, ktery spojuje fadu
modernich technologii (data mining, umé€lou inteligenci, analyzu a sekven-
covani genomu, vyzkum genetickych terapii, atd.). Pfin&si tak pravu celou
fadu novych problémd, které budou s technologickym pokrokem pofad vy-
raznéj§i. V této podkapitole si kladu za cil na existenci téchto probléma
pouze upozornit a vybranymi problémy se zabyvam dale ve ¢lanku.

Nakladani se vzorky bunék ¢i tkani v 1ékafském vyzkumu opét rozjitfilo
debatu ohledné charakteru préva k lidskému télu, jeho ¢astem a produk-
tim. Jednid se zejména o otdzku, zda-li muaZe k témto ,pfedmétim”
vzniknout vlastnické pravo. Ilustraci této otézky je posledni vyvoj judikatu-
ry ve Velké Britanii, kde byl poprvé pfiznan vznik a existence vlastnického
prava muzi k jejich reprodukénimu materidlu uskladnénému ve specidlnim
zafizeni. Touto otdzkou se dale zabyvam v kapitole o vyzkumnych gene-
tickych databazich.

Dalsi souvisejici otdzkou je vznik jinych druht prava - prava duSevniho
vlastnictvi - ke genetickym informacim. Tato otézka se pohybuje, jak uZ je
u genetiky zvykem, na pomezi etického a pravniho problému. Etickou otéz-
kou je, zda-li je spravné, aby si nékdo mohl osobovat pravo duSevniho
vlastnictvi ke genetické informaci, kterou pouze objevil, ale nikoli vynalezl.

% viz. napt. STEVENTON, Beverley. DNA Profile Retention and the Right to Respect for Pri-
vate Life. Coventry Law Journal [online]. Vol. 16, 2011. [cit. 11.11.2013]., nebo CAMP-
BELL, Liz. A rights-based analysis of DNA retention: ,non-conviction” databases and the
liberal state. Criminal Law Review [online]. Vol. 12, 2010. [cit. 11.11.2013].
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Objevenou genetickou informaci pak vyuZije novym zptisobem a tento zpu-
sob (zpravidla genetickd terapie nebo diagnéza) se pokousi patentovat.
Pravni otdzka se tak v podstaté omezuje na patentovatelnost vyzkumnych
nebo terapeutickych postupt zaloZenych na konkrétni genetické informaci.
Tato otdzka je v soucasné dobé hojné diskutovana v zemich Evropské pa-
tentové amluvy” i ve Spojenych statech americkych, kde v roce 2013 roz-
hodnul Nejvyssi soud USA ve véci Myriad Genetics.”® Patentovatelnost
genetickych informaci je komplikovana tematika, kterd by sama o sobé vy-
stacila na zvlastni ¢lanek ¢i monografii.

Genetické informace jsou snad tou nejosobnéjsi informaci, kterou ¢lovék
disponuje. Obsahuji celou fadu velmi citlivych informaci o konkrétnim
Clovéku. Z genetickych informaci mtZeme zjistit zdravotni stav a na-
chylnost ¢lovéka k riznym nemocem (napf. nékterym druhtim rakoviny),
jeho rasovy a etnicky puvod, pohlavi a s pokrokem védy bude mnoZstvi
informaci zjistitelnjch z genetickych informaci ¢lovéka nartistat. Cim dal
tim béZnéjsi dostupnost technologii schopnych precist genom Cclovéka
a provadéni genetického testovani zvySuje také riziko zneuziti téchto infor-
maci tfetimi osobami. Ochrana osobni sféry ¢lovéka je zajiStovdna skrze
ochranu osobnosti a osobnich 1daji dohromady s antidiskrimina¢nim
pravem. Ochrana osobnosti se zaméfuje predevsim na zneuZiti genetickych
informaci vac¢i konkrétnimu €Elovéku. Souvisejici otdzkou je také posky-
tovani zpétné vazby lidem, u kterych se v priibéhu jejich tGéasti na vyzkum-
né genetické databazi objevi nemoc zpusobena patologickou genetickou
mutaci. UK Biobank zastdvé politiku, Ze Z4dné informace jedinctm zpét
neposkytuje, a to i v ptipadé, Ze dojde k objevu vazné a pritom lécitelné
nemoci.”® Oproti tomu v Estonsku je na zakladé § 11 odst. 2 HGRA vy-
slovné stanoveno pravo darcim genu zjisfovat jejich genetické informace,
véetné téch ziskanych na zékladé genetického testovani.”’ Ochrana
osobnich tdaji chrdni subjekt tdaju pied jejich neoprdvnénym zpra-

¥ Umluva o udélovéni evropskych patentl ze dne 5.10.1973 revidovand aktem revidujicim

¢lanek 63 EPU ze 17. prosince 1991 a Reviznim aktem EPU z 29. listopadu 2000.

viz. napf. Judgment of the Supreme Court of the United States of America as of 13 June
2013, Association for Molecular Pathology v. Myriad Genetics, 569 U.S. 12-398. Supreme
Court of the United States of America [online]. [cit. 10.1.2014].

" GIBBONS, op. cit. s. 322.
% Human Genes Research Act, op. cit. § 11 odst. 2.
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covanim a uchovavanim.” Antidiskrimina¢ni zékonodarstvi reguluje pfi-
pady, kde muze dochazet k diskriminaci pfi vyZadovéni ¢i pouZiti gene-
tickych informaci. K diskriminaci na zadkladé genetickych informaci mize
dochézet zejména ze strany (potencialniho) zameéstnavatele a pojistoven pri
uzavirani zdravotniho ¢i Zivotniho pojisténi.

Rozvoj genetického testovéani klade nové vyzvy pravni tpravé 1ékaiské
mlcéenlivosti. Diky sdileni genetickych informaci v ramci rodin i vzda-
lenéjsich pokrevnich pfibuznych vznik4 otazka, zda-li by mél lékai pri
zjiSténi existence geneticky indukované nemoci informovat rodinné pii-
slusniky. Soucasny paternalisticky model 1ékatské mlcenlivosti je v akade-
mické literatufe zpochybniovan a navrhuje se, aby jej nahradil solidarni
model 1ékaf'ské mlcenlivosti. V soucasné dobé klade tato zména zvySené na-
roky na lékate, ktefi musi zvaZovat mezi tim, Ze porusi pravo a informuji
treti osobu nebo dodrZi pravni povinnost, ale mohou jednat v rozporu s 1é-
katskou etikou. Touto problematikou se blize zabyvam v kapitole ¢. 4.

Zvlastnim okruhem jsou forenzni genetické databéze, které slouZi k pre-
venci a odhalovéni trestné ¢innosti. Forenzni genetické databéze jsou zfi-
zovany organy vefejné moci a jsou do nich zahrnovany vzorky biologické-
ho materidlu a na jejich zakladé vytvorené elektronické profily DNA osob,
které maji néjaky vztah k trestné ¢innosti. Takovymi osobami jsou napft.
obvinéni, obZalovani ¢i odsouzeni z trestnych ¢inti. Forenznim genetickym
databazim se dale vénuji v kapitole ¢. 5.

2.5 VYJIMECNOST GENETICKYCH INFORMACH

Vyjimeénost genetickych informaci® je filosofickd doktrina piikladajici
genetickym informacim zvlastni vlastnosti a hodnotu, které je odliSuji od
ostatnich informaci. Genetické informace maji své misto v srdci informaéni
teorie, kybernetiky®, biologie, chemie a dal$ich védnich obordi. Doktrina
odvozuje svoji hodnotovou orientaci od socidlniho a védeckého vyznamu

®1 z4kon o ochrané osobnich tdajti, op. cit.

Pozn. autora: V angli¢tiné se zachazi sterminem ,Genetic exceptionalism”. Vzhledem
k tomu, Ze neni zaZity Cesky ekvivalent, pouZivam souslovi ,vyjime¢nost genetickych in-
formaci”.

Kybernetika je v podstaté nauka o tom jak funguji Zivé organismy a zda-li je moZné jejich
fungovani néjak uméle emulovat, viz. POLCAK, Radim. Prdvo a evropskd informacni
spolecnost. 1. vyd. Brno: Masarykova univerzita, 2009. s. 9.
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genetickych informaci.®* V této podkapitole nejdiive uvedu argumenty ve
prospéch této doktriny, poté v jeji neprospéch a nakonec provedu jejich
zhodnoceni.

Vyjimecénost genetickych informaci je odvozovana z nasledujicich
argument(: (1) genom kaZdého €lovéka je unikéatni a odlisny od genoma
vSech ostatnich 1idi; a (2) genetické informace jsou vyjimec¢né, protoZe
jejich vliv a vlastnosti jsou ojediné&lé.*

Zastanci této doktriny povazuji unikatnost genomu kazdého clovéka za
zéklad jeho individuality. Individualita je predpokladem pro autonomii,
a potazmo i svobodu, kazdého ¢lovéka. Individualni genom tedy slouZi jako
legitima¢ni zadklad autonomie clovéka ve spolecnosti sobé rovnych.
Samotné existence ¢lovéka, umoZnénd jeho genomem, je tedy chapana jako

2 66
1

smysl jeho byti.” Tento ,individualisticky” argument byva uvadén v souvis-

67 68 vz ,
7> argumentem.”” Pfibuzensky argument bere

losti s ,pribuzenskym
v tivahu sdileni genetickych informaci v ramci rodin i SirSich biologicko-
socidlnich komunit. Sdileni genetickych informaci nap#i¢ komunitami bylo
dolozeno i sdilenim patologickych genti, které zpusobuji geneticka
onemocnéni. Jednd se napf. o piipady severniho Kypru nebo Ashkenazi
7id@.*° Spolefenska diskuze ¢asto pfirovnavala plo$né testovani k eu-
genickym praktikdm pted aza druhé svétové valky.”” Tento piipad ilu-
struje, Ze spolecnost prikldda genetickym informacim zvlastni hodnotu
a odmita, aby do nich bylo zasahovéano. Prvni argument se soustfedi na je-

dince a druhy argument cili na $irsi socidlni skupinu. Oba argumenty vsak
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FOSTER, M.W., ROYAL, C.D.M., SHARP, R.R. The routinization of genomics and genetics: im-
plications for ethical practices. Journal of Medical Ethics [online], vol. 32(11), 2005. [cit. 5.
3. 2013]. s. 635-636.

IKILIC, Ilhan. Coming to grips with Genetic Exceptionalism: Roots and Reach of the Ex-

planatory Model. Journal of Medicine Studies. vol. 1(2), 2009. s. 131-142. s. 132.

Jak uvadi napf. Immanuel Kant: ,,We should treat every human being as an end to themselves”.

viz napf. KORSGAARD, Christine. Taking the Law into Our Own Hands: Kant on the Right

to Revolution. In: REATH, Andrews, HERMAN, Barbara, KORSGAARD, Christine (eds.). Re-
claiming the history of ethics: essays for John Rawls. Cambridge: Cambridge University Press.

1997. s. 297-328.

Pozn. autora: v angli¢tiné je oznacovan jako: ,Kinship argument”, preklad autora.

% IKILIC 2009, op. cit. s. 135-136.

% LAURIE, G.T. The Most Personal Information of All: An Appraisal of Genetic Privacy in the
Shadow of the Human Genome Project. International Journal of Law, Policy and the Family
[online]. 1996, vol. 10(1). [cit. 6. 3. 2013]. s. 91.

7% IKILIC 2009, op. cit. s. 133.
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vychézeji z principu, Ze genetické informace maji unikatni vyznam pro lid-
stvo a tento nazor dokladaji na vyse uvedenych prikladech.

Druhy argument ve prospéch doktriny vyjimec¢nosti genetickych infor-
maci spoc¢iva v odlisnosti konkrétnich biologickych vlastnosti genetickych
informaci. Genom a jednotlivé geny oplyvaji uréitou mirou prediktivnosti.
Obsahuji tak informace o pravdépodobnosti scénaftt ontogenezniho vyvoje
konkrétniho ¢lovéka.”! Genetické informace maji réiznou prediktivni
hodnotu, ktera je navic v nékterych pfipadech zévisld na spoluptisobeni
s environmentélnimi faktory. Pfikladem jsou genetickd onemocnéni zptso-
bena patologickou mutaci jednoho genu.”” Jedn4 se napt. o Huntingtonovu
chorobu, u které je jistota, Ze diive nebo pozdé&ji propukne.”® Existuje viak
také mnoZstvi genetickych onemocnéni zptsobenych spole¢nym pusobenim
desitek aZ miliond gent v souvislosti s environmentalnimi vlivy. Lze tedy
uzaviit, Ze genetickym informacim je prediktivnost vlastni, pouze vSak
v omezené mite a zdaleka ne vZdy ji rozumime.

Prvni protiargument proti doktriné vyjimecnosti genetickych informaci
cili na zpochybnéni jejich socidlniho vyznamu. Zahrnuje je tak mezi ostatni
informace a fika, Ze genetické informace nedeterminuji autonomii ¢lovéka
o nic vice, neZ socialni, zdravotni ¢ jiné informace. Rovnéz napada doktri-
nu vyjimecnosti genetickych informaci, protoZe nebere v ivahu silu svo-
bodné viile ¢lovéka, ktera je nezdolatelnd a nepfedvidatelnd. "* Argument
tedy cili na to, Ze genetické informace nejsou samy o sobé ni¢im vyjimecné.
Proto je i cely socialni konstrukt (autonomie jedince, jeho svoboda, sdileni
spole¢ného zdkladu v biologické komunité, atd.) zaloZeny pouze na lidském
pocitu o hodnoté a vyznamu genetickych informaci’®, nikoli viak na jejich
prokazanych vlastnostech.

Druhy protiargument napadd doktrinu vyjimecnosti genetickych infor-
maci v rozsahu védecké neovéfitelnosti jeji hypotézy. Podle néj rozumi pre-
diktivnim vlastnostem genetickych informaci lidstvo ve velmi omezené
mife, a proto bychom neméli dovozovat zavéry o tom, Ze jsou vyjimecné.
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MELO-MARTIN, I de. Firing up the Nature/Nurture controversy: bioethics and genetic de-
terminism. Journal of Medical Ethics [online]. 2005, vol. 31(9) [cit. 7. 3. 2013]. s. 526-530.

Pozn. autora: z anglického ,single-gene disorder”, preklad autora.

7* WIDDOWS, Heather, CORDELL, Sean. Why Communities and Their Goods Matter: Illus-
trated with the Example of Biobanks. Public Health Ethics, vol. 4(1). 2011. s. 18.

7" LAURIE 1996, op. cit. s. 95-97.
7> MELO-MARTIN 2005, op. cit.
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Védomost o tom, 7e konkrétni mutace genu zplsobuje konkrétni nemoc,
je$té neznamena stejnou vlastnost i u ostatnich genti nebo jejich souhrnt.”
Genetické informace tedy nemaji obecnou prediktivni vlastnost a z toho
plyne, Ze se neodlisuji od jinych zdravotnich nebo environmentalnich infor-
maci. Tento argument tedy napadd premisu vyjimecnosti genetickych
informaci, totiZ, Ze maji zvlastni biologické vlastnosti.

V argumentech proti doktriné vyjimecnosti genetickych informaci shle-
davam dva nedostatky: (1) prvni argument je bezhodnotovy; a (2) druhy
argument se omezuje na soucasny stav védeckého poznédni genetickych
informaci.

Prvni nedostatek spatfuji v tom, Ze argument v neprospéch doktriny vy-
jimecnosti genetickych informaci napadd pouze biologické vlastnosti gene-
tickych informaci a opomiji jejich spole¢enskou hodnotu. Validitu argu-
mentu i protiargumentu v jejich biologickém rozméru mi neni pfislusné
hodnotit. Mohu vsak konstatovat, Ze piehliZzeni spolecenského vyznamu
genetickych informaci je nevhodné. Argument v neprospéch je jedno-
stranné vzestupny. Spoléhd se totiZ na to, Ze pokud zpochybni premisu (tj.
zvlastni biologicky vyznam) argumentu ve prospéch doktriny, automaticky
prokaZe jeho neplatnost. Nebere vSak v Gvahu sestupny smér argumentu ve
prospéch doktriny vyjimecnosti genetickych informaci. Ten vychdazi ze
spoleCenské aprobace zvlastni hodnoty genetickych informaci, kterd muze,
ale nemusi byt zaloZena, na jejich zvlastnich biologickych vlastnostech.
Samotni lidé i spole¢nost (je irelevantni na zdkladé jakych davodd) totiz
pokladaji genetické informace, zdravotniho, etnického ¢&i jiného charakteru,
za podstatnou C¢ast jejich identity. To, Ze sami povaZuji genetické informace
za vyjimec¢né, a na tomto zakladaji i svoji individualitu, vede k jejich auto-
nomnimu postaveni. Argument v neprospéch genetickych informaci vsak
tento argument opomiji a napadi pouze ovéfené Ci ovéfitelné biologické
vlastnosti genetickych informaci.

Druhy argument v neprospéch vyjimecnosti genetickych informaci roz-
poruji na zékladé dvou pravnich principt: (1) in dubio pro mitius; a (2) prin-

7® LAURIE 1996, op. cit. s. 76.
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cipu pfedbéZné opatrnosti.”””®

Oba principy vychazi z premisy, Ze za nejis-
toty se ma postupovat obezfetné. Princip in dubio pro mitius tak stanovuje
ve prospéch ¢lovéka, kdyZ do jeho sféry zasahuje nebo miiZe zasahnout ve-
fejnd moc. Princip pfedbézné opatrnosti ochranuje verejnost pred nega-
tivnim puasobenim inovativnich technologii a vynélez(. Uplatiiuje se napf.
u geneticky modifikovanych organismt, kdy nevime jaké by mohlo mit na-
sledky jejich zaneseni do volné pfirody. Z toho tedy plyne, Ze pokud je
déna pouhd moznost zvlastnich biologickych, zdravotnich ¢i jinych
vlastnosti genetickych informaci, méla by se presumovat. Presumpce jejich
zvlastnosti poméahé zamezit §koddm, které by vznikly v budoucnu kvili ab-
senci jednani v soucasnosti (tj. pfiznani zvlastni povahy genetickym
informacim). Tento pfistup, sice bez sprdvného pojmenovani, posvétil i Ev-
ropsky soud pro lidskd prava ve véci S. a Marper proti Spojenému krdlov-
stvi.”’ ESLP zde pfiznal, Ze biologické vzorky, které obsahuji DNA musi byt
co nejvice chranény jiZz dnes, protoZe nezndme budouci nasledky jejich sou-
¢asné nedostate¢né ochrany.*® Zvlastnost genetickych informaci v mi-
nimalni mife aprobuje i ¢esky zdkonodarce, ktery fadi genetické informace
(Gdaje) do kategorie citlivych ddaji vymezenych v ustanoveni § 4 pism. b)
ZoOU.* Argument v neprospéch doktriny vyjimeénosti genetickych infor-
maci se zaklddd pouze na nizkém stupni jejich porozuméni. Védecky
pokrok vsak zajistuje ¢im dél tim vétsi porozuméni genetickym informacim
a pomalu tak vyvraci argument v neprospéch doktriny. Argument v ne-
prospéch doktriny je v8ak nutné odmitnout také z dGvodu, Ze vychdazi
z premisy, kterd ma sviij ptivod v z neznalosti. To je problematické, protoze
neni jasné co je obsahem této neznalosti. Pravni teorie i praxe zdravotnické-
ho préava (a dal$ich pravnich obort blizkych genetice) pfinési silné argu-
menty ve prospéch doktriny vyjimecnosti genetickych informaci. Stanovuji,
Ze za nejistoty je nutné postupovat obezfetné (a pfiznat tak genetickym

77 . . v vv s . s 7 sz . 2z z
Pozn. autora: Princip pfedbézné opatrnosti vychazi z mezinarodniho zdravotnického prava

a prava ochrany zivotniho prostfedi a v angli¢tiné se oznacuje jako: ,precautionary prin-
ciple”.

viz napf. CRANOR, Carl. F. The Journal of Medicine and Philosophy: Toward Understanding
Aspects of the Precautionary Principle. 2004. ro¢. 29., ¢. 3. s. 259-279.

Judgment of the European Court of Human Rights as of 4 December 2008, S. and Marper v.
United Kingdom, complaint no. 306562/04 and 306566,/04. § 71-76. (dale citovano jako
,»S. a Marper proti Spojenému krélovstvi”).

Tamtéz.
Z&kon na ochranu osobnich tdajti, op. cit. § 4 pism. b).
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informacim vyjime¢nou povahu). Argument proti doktriné vSak vychazi
z opa¢ného principu a tvrdi, Ze pokud neni empiricky potvrzena zvlastnost
genetickych informaci, mélo by se s nimi nakladat jako s ostatnimi informa-
cemi.

Argumenty ve prospéch doktriny vyjimecnosti genetickych informaci
povazuji na zékladé vysSe uvedeného zhodnoceni za silnéjsi. Tato doktrina
tak slouzi jako filozofické vychodisko pfispévku a ze své podstaty odu-
vodniuje zvlastni regulaci genetickych informaci tam, kde je to zapotfebi.
Skrze vyjimecnost genetickych informaci také poméfuji soucasnou pravni
Gpravu a analyzuji, zda-li je dostacujici. V ptipad€, Ze se projevuji zvlastni
vlastnosti genetickych informaci a soucasnd pravni tprava je dostatecné
nepostihuje, formuluji nadvrhy de lege ferenda, které tyto vlastnosti berou
v ivahu.

3. PRAVNI ZAKLAD UCASTI NA GENETICKYCH DATABAZICH

Predpokladem dtcasti Clovéka na lékafském vyzkumu je predevsim jeho
dobrovolny, védomy a informovany souhlas. Ten v soucasném pravu
nabyvad dvou podob: (1) souhlas se zpracovanim osobnich tdaji; a (2)
informovany souhlas. Zadkon vyZaduje souhlas se zpracovdnim osobnich
udaji proto, aby subjekt védél o zpracovani jeho osobnich tdajt. Infor-
movany souhlas vychézi ze stejné podstaty, jelikoZ se vyvinul v ramci 1é-
kat'ské praxe jako souhlas s 1ékarskym zakrokem. Oba zékladni typy souhla-
st jsou vyuzivany pfi sbéru vzorkd tkani a zpracovani osobnich ddaji po
celé Evropé. V prostfedi genetickych databazi se vyviji i nové druhy sou-

82
1’ nebo akade-

hlast, jako je napf. norsky model ziskdvani ,znovu-souhlas
micka debata o vztahu mezi informovanym a Sirokym souhlasem, a zda-li

druhy jmenovany spliiuje pozadavek informovanosti.®

3.1 SOUHLAS SE ZPRACOVANIM OSOBNICH UDAJU

Souhlas se zpracovanim osobnich udaji je standardizovan v ramci Evropské
unie. Pravni fady jednotlivych ¢lenskych statG EU jeho upravu transpo-
novaly na zakladé ustanoveni ¢l. 2 pism. h) a ¢l. 7 pism. a) smérnice EU

% STEINSBEKK, Kristin Solum, SOLBERG, Berge. Biobanks - When is Re-consent Necessary?
Public Health Ethics, Vol. 4(3). 2011. s. 236-250.

8 SHEEHAN, Mark. Can Broad Consent Be Informed Consent? Public Health Ethics, Vol. 4
(3). 2011. s. 226-235.
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o ochrané osobnich 1daji.*® Cesky zdkonodérce nad rdmec smérnice vy-
slovné zahrnul do zdkona o ochrané osobnich tdajt i ,genetické tdaje”. Ty
jsou podle 4 pism. b) ZoOU® dokonce citlivym tidajem a podléhaji tedy
pifsnéj$imu reZimu zpracovavani i uchovavéni. Ceska republika se tak lisi
od fady evropskych zemi, véetné Velké Britanie, které na genetické infor-
mace narodnich zdkonech na ochranu osobnich ddaji vyslovné nepamatuji.

Zakon se podle § 4 pism. a) vztahuje pouze na ty tdaje, které jsou zto-
toZnitelné s konkrétni osobou. Je tak nezbytné rozliSovat mezi ztotoznénou
a neztotoZznénou dematerializovanou genetickou informaci ¢i genetickym
materidlem. Aby byla splnéna podminka ztotoZnitelnosti, posta¢i pouha
moznost, Ze Udaj je propojitelny s konkrétni osobou. Zakon se podle ustano-
veni § 4 pism. a) vztahuje na genetické informace i geneticky material, kte-
ré spoletné oznatuje jako genetické tdaje.** Vyklad tohoto ustanoveni
muzZe byt sloZity v souvislosti s genetickym materidlem, ktery ¢lovék bézné
zanechava na rtznych mistech, napf. v tramvaji, ve $kole, atp. Dalo by se
proto ad absurdum tvrdit, Ze dopravni podnik ¢i Skola jsou zpracovateli
osobnich tdaji. Kromé ziejmé nepfiméfenosti tohoto vykladu mu bréani
také § 3 odst. 4 zdkona o ochrané osobnich udajt, ktery stanovi, Ze ten kdo
informace pouze ndhodné shromazd'uje a nezpracovava je, se nachazi mimo
rozsah jeho osobni ptisobnost. Ke stejnému zavéru dochazi i Ufad na
ochranu osobnich wdaji ve stanovisku ¢ 4/2013 k pojeti zpracovéni
osobnich daji.*” Ve stanovisku d4va za piiklad, Ze uklizeni vlast v ka-
defnictvi (které obsahuji genetické tidaje) se nepovazuje za jejich zpra-
covavani, jelikoz se s nimi nenaklada za timto Gcelem.

V prostfedi genetickych databdzi budou informace prakticky vzdy zto-
toznitelné. Piedné potfebuji pofizovatelé genetickych databazi ziskavat
nové informace od jejich Gcastnikd. Nové ziskané informace musi byt pfifa-
ditelné k ptivodnim informacim, a proto musi byt neustéle ztotoZnitelné ¢i
ztotoZnéné. Pofizovatel databédze zpravidla disponuje dvéma propojenymi
databdzemi osobnich udaji. Jedna databdze obsahuje genetické informace

% Smérnice Evropského parlamentu a Rady o ochrané osobnich tdajt, op. cit ¢l. 2 pism. h)

a ¢l. 7 pism. a).
Zé&kon o ochrané osobnich tdaji, op. cit. § 4 pism. b).
Zakon o ochrané osobnich ddajt, op. cit. § 4 pism. a), b).

Stanovisko Ufadu na ochranu osobnich tidajéi ¢. 4/2013 G¢inné od 1.11.2013. In: Beck-onli-
ne [online pravni informa¢ni systém]. Nakladatelstvi C. H. Beck [cit. 20.3.2014].
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a materiél a ve druhé je seznam jejich G¢astnikt. Déle musi byt pofizovatel
databaze schopny vyhledat a zlikvidovat poskytnuty geneticky materiél
a informace v ptipadé, Ze Gcastnik odvola souhlas s jejich zpracovanim. Po-
vinnosti zlikvidovat osobni tidaje je moZné se branit pomoci jejich anony-
mizace ve smyslu § 4 pism. c) zédkona o ochrané osobnich tdajt.*® Tomu
vSak Casto brani technologie a vyzkumné zameéry. Pomoci modernich tech-
nologii je mozné urcit konkrétni osobu iz nezpracovanych genetickych
informaci a pravé ty potiebuji védci ke svym vyzkumnym téelim. Jedné se
tak spiSe o hypotetickou mozZnost nez o prakticky vyuzitelnou cestu.

Souhlas se zpracovinim osobnich ddaji vychazi z materidlniho poZa-
davku. Podstata souhlasu tedy tkvi v tom, Ze tcastnik je srozumén s tim,
pro¢ a jak bude nakladéno s jeho osobnimi tidaji, a s timto udéluje svij
souhlas. Je vSak nédrofné opravdu vysvétlit podstatu a tcel zpracovani
osobnich udaji do takové miry, aby to byl subjekt tidaji schopen pochopit
v plném rozsahu. Najit rovnovdhu mezi dostateénym sdélenim informaci
o zpracovani osobnich tidaj a zachovdnim rozumné zatéZe na strané pofi-
zovatele i Gcastnika, muZe byt velmi sloZité. V praxi je nutné akceptovat
kompromisy a neakceptovat pouze zjevné zneuziti nemoZnosti fddné vy-
svétlit jak budou tdaje zpracovavany.

K tomu, aby mohl pofizovatel genetické databadze zpracovavat osobni
udaje jejtho ucastnika (subjektu ddajii), musi ziskat jeho vyslovny sou-
hlas.” Podle ustanoveni § 9 pism. a) ZoOU® musi souhlas se zpracovanim
osobnich tdajt obsahovat: (1) téel za jakym jsou tdaje zpracovavény; (2)
k jakym osobnim tudajim je souhlas davan; (3) kterému spravci; a (4) na
jaké obdobi je souhlas ud€len. Zdkonné pozadavky predstavuji pro pofi-
zovatele genetickych databézi fadu problemu, kterymi se zabyvam nize.

Pro pofizovatele genetické databéaze je vymezeni ticelu zpracovani gene-
tickych udaja sloZité a Casto i nemozné. Ve chvili, kdy tdaje do genetické
databéze shromaZduje, mu totiZ neni zpravidla zndm téel vyzkumd, které
budou v budoucnu za pomoci databaze provadény. Aby pofizovatel gene-
tické databaze dostal prvnimu zdkonnému poZadavku, mé na vybér ze dvou
moznosti.

% zé&kon o ochrané osobnich tidajti, op. cit. § 4 pism. c).

Zakon na ochranu osobnich tdaja, op. cit. § 9.
Tamtéz, op. cit. § 9 pism. a).
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Prvni moZnosti je vymezit Gcel zpracovani tak, Ze osobni tdaje jsou
zpracovavany za védeckym/vyzkumnym tcelem. Pofizovatel databdze ma
vSak povinnost ziskat od subjektu tidaju souhlas s dostate¢né konkrétné vy-
mezenym UGcelem. JestliZe tak neucini, vystavuje se riziku neplatnosti sou-
hlasu pro jeho neurcitost a dopusti se tak neopravnéného zpracovavani
osobnich tdaji. Za to hrozi zpracovateli podle ustanoveni § 45 odst. 1
pism. e) ZoOU” pokuta aZ do vy$e 5 mil. K& Povinnost vymezit t¢el zpra-
covani osobnich wdaji je stanovena pro pfipady, kdy ke zpracovani
osobnich ddaji nedochézi na zékladé zédkonné povinnosti. Takto funguje
napi. Estonska genova banka, ktera je zfizena na zadkladé zdkona a ten ji
stanovuje povinnost genetické tidaje zpracovavat. Ceské pravo takovou po-
vinnost nestanovuje a pofizovatel databdze proto musi ziskat souhlas
s fAdn€ vymezenym tcelem. Uvést konkrétni tcel zpracovani vS§ak mnohdy
neni mozné. Pofizovatel databaze zpravidla mtZe pouze uvést, Ze tdaje bu-
dou zpracovavany pro Gcely 1ékatfského vyzkumu. Neni ale schopen uvést
konkrétni vyzkumné zameéry, ke kterym budou udaje v genetické databazi
slouzit. Na druhou stranu je sbér a zpracovani osobnich informaci bez vy-
mezeného Ucelu relativné béZznou praxi. Evropské unie dokonce fadu ta-
kovych projektt financuje. V praxi tedy zéleZi pfedev$§im na benevolenci
jednotlivych narodnich regulatort a jejich ochoté akceptovat $iroce vyme-
zeny Gcel zpracovani osobnich tdajt.

Druhou moznosti je uvedeni specifického 1celu zpracovani osobnich
udajt, pokud je pofizovateli databdze zndm, a opakované ziskavani novych
souhlasu pro kazdy novy téel vyuZiti osobnich ddaji v databazi. Tento po-
stup znamend zna¢nou administrativni zatéZ na stran€ porfizovatele data-
baze (spravce udaji) i ucastnika databaze (subjektu idaji). Dochazi pak ke
vzniku fenoménu, ktery Steinsbekk a Solberg® oznaduji jako ,dnava ze

%3, Sviij zavér zakladaji na empirickém priizkumu, ktery ukézal, Ze

souhlasu
pokud vyZadovani dal$ich souhlast pfesdhne pfiméfenou mez, odmitaji
Gcastnici databaze (subjekty tdaj@i) udélovat dalsi souhlasy.” Nasledkem
je, Ze porizovatel genetické databaze je v nejistoté, kolik a jakych dat bude

mit dostupnych pro konkrétni vyzkumny zadmér. Dochézi tak pfedevsim

°! Zakon na ochranu osobnich tdajt, op. cit. § 45 odst. 1 pism. e).

> STEINSBEKK, SOLBERG, op. cit. s. 243.
%y angli¢tiné uvadéno jako ,consent fatigue”, preklad autor.
% STEINSBEKK, SOLBERG, op. cit. s. 243.
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k ohroZeni pfedev$im na sebe navazujicich vyzkumu. Subjekt ddaju je také
zatézovan, protoze se neustile seznamuje s dal$imi tcéely zpracovani jeho
citlivych udaja a zvaZzuje, zda-li s nimi udéli souhlas.

Neustalé ziskdvani novych souhlast vede k riziku rozmélnéni materialni
podstaty souhlasu.” V piipadé, Ze je souhlas vyZadovan piili§ ¢asto, méiZe
to vést k tomu, Ze tcastnik jenom souhlas ,,podepisuje”, ale uz nema kapa-
citu ¢i chut, aby se opravdové seznamil s kazdym novym tcelem zpra-
covéni. Pozadovéani novych souhlast se tak stdvd pouhou formalitou. Ta-
kové praxe tedy opomiji smysl souhlasu se zpracovanim osobnich tdajt
a neni mozné tento zpusob feSeni ziskdvani souhlasu s novym tielem zpra-
covani osobnich tdaju doporuéit.

Dal$im problematickym poZadavkem na spréavce osobnich udaji je po-
vinnost podle ustanoveni § 5 odst. 1 pism. e) ZoOU® neuchovévat tdaje
déle neZ po dobu, ktera je nezbytna k Gcelu jejich zpracovani. ProtoZe jsou
genetické databaze zfizovany jako dlouhodobd informacni zdkladna pro
ruzné vyzkumy, pfirozené se vyskytuji Casové tseky, ve kterych nejsou
tidaje zpracovéavany. Zakon totiZ normuje v § 5 odst. 1 pism. e) ZoOU” po-
vinnost takové tdaje znicit.

Pofizovatel databdze pak m& na vybér mezi neopravnénym
uchovavanim osobnich tidajii a rizikem sankce ze strany Ufadu na ochranu
osobnich tidajti a dodrZzenim zédkonné povinnosti, kterd mé za nésledek zne-
hodnoceni vynaloZené investice. Ustanoveni § 5 odst. 1 pism. e) ZoOU™
stanovi moZnost dal$itho uchovavéni osobnich tidaji pro védecké tcely, ale
pouze pokud budou anonymizovany. Vzhledem k tomu, Ze genetické data-
béaze obsahuji predevsim citlivé idaje, je otdzkou zda-li se vyse uvedené
ustanoveni vztahuje ina zpracovani citlivych tdaj& podle § 9 ZoOU.”
Ustanoveni § 9 ZoOU o zpracovani citlivych tdajti je vii¢i § 5 téhoz zakona
Upravou specidlni a stejnou vyjimku neupravuje. V pripadé verejného
prava, kam tGprava ochrany osobnich tidaji néleZi, neni mozné vyuZit
analogii v neprospéch subjektu tdajt. Pofizovatel genetické databédze tak

% Otazkou materidlni podminky se zabyvam v podkapitole o informovaném souhlasu. Princip

je v8ak stejny jako v pfipadé souhlasu se zpracovanim osobnich udajt.
Zakon na ochranu osobnich ddajt, op. cit. § 5 odst. 1 pism. e).

Zakon na ochranu osobnich ddajt, op. cit. § 5 odst. 1 pism. e).
Tamtéz.

Zakon na ochranu osobnich tdajt, op. cit. § 9.

96
97
98

99

98



O. Antos: Prdvni reZim informaci v genetickych databdzich a biobankdch TEMA

obecné nesmi zpracovavat osobni tdaje v pripadé, Ze k jejich zpracovani
neni stanoven uréity Gcel a uchovavat pro védecké téely mlzZe pouze ano-
nymizované osobni tidaje, nikoli vSak citlivé ddaje. Porizovatel genetické
databaze tak jedna protipravné po dobu, kdy uchovava genetické tdaje bez
stanoveného ucelu. Zakon tak vytvari rezim, ktery nebere v tivahu spe-
cifické podminky lékarského vyzkumu.

Souhlas se zpracovanim osobnich tdaji ve své soufasné podobé ptinasi
pofizovatelim genetickych databazi celou fadu problémi. Soucasné evrop-
ské prdvo na ochranu osobnich tdajt klade velky diuraz na pocatek zpra-
covavani osobnich udaji - souhlas s jejich zpracovdvanim - a nésledny
rezim je pak relativné volny a méalo kontrolovatelny. Takto nastaveny sys-
tém je sice vyhodny pro nékteré zpracovatele osobnich ddaji (napf. pro po-
tencidlni zameéstnavatele), ale klade zbyte¢né prekadZzky pro geneticky vy-
zkum. Rada problémfi se sice da preklenout rozumnou interpretaci zakona
a urCitou benevolenci ze strany ndrodnich regulatort, nicméné tento stav
nepfispiva pravni jistoté pofizovateld genetickych databazi.

Urcitou nad€ji pro pofrizovatel genetickych databazi predstavuje nové
nafizeni EU o ochrané osobnich tdajt. P¥ipravované nafizeni tak konzu-
muje Gvahy de lege ferenda a vzhledem k ofekdvanym zménam v jeho zné-
ni, uvedu pouze zékladni teze tykajici se genetického vyzkumu. Planované
nafizeni EU o ochrané osobnich tidaju ma vyvazit pfilisné zaméfeni na sou-
hlas subjektu tidaju. Proto stanovuje nafizeni fadu novych prav a povinnos-
ti. Kromé stanoveni jasnéjSich podminek pro podobu souhlasu stanovuje
také pfisnéjsi rezim v priibéhu zpracovavdni osobnich wdaju a posiluje
prava téastnika ve vztahu ke svym osobnim tidajiim.'® Pro ti¢astnika gene-
tickych databazi je zajimavé zejména pravo byt zapomenut nebo pravo na
vymazani.'"”" Pro pofizovatele databize mfiZe ale znamenat povinnost vy-
tvorit nékladné a sloZité technické fteSeni, které realizaci téchto prav
umozni. Planované natizeni ma také upravovat genetické iidaje na evrop-
ské rovni a stanovit jim zvl4stni reZim. Jedna se napf. o povinnost provést
zhodnoceni vlivu zpracovéani tGdaji na soukromi osob, jejichZ tdaje jsou

1% REDING, Viviane. The European data protection framework for the twenty-first century. In-

ternational Data Privacy Law [online]. 2012, vol. 2(3). s. 119-129.

" k tomu napt. TSESIS, Alexander. The Right to Erasure: Privacy and the Indefinite Retention
of Data. Wake Forest Law Review [online]. 2014, Vol. 48. [cit. 12.3.2014].
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zpracovavany.'” V rdmci zhodnoceni vlivu musi pofizovatel databéze také
zjistit a zhodnotit nazory subjektl Gdaji na planované zpracovavani. Cilem
je, aby subjekt tidaju opravdu rozumél tomu, jak bude nakladéno s jeho
osobnimi tudaji. Zamyslend regulace tak vice zohlediiuje materidlni vy-
chodisko souhlasu i navazujiciho zpracovani osobnich ddaju. Navrh také
zavadi liberalné&jsi reZim pro zpracovani osobnich tidajl pro historické, sta-
tistické a védecké ticely.'” Pii splnéni podminek ¢l. 83 ve spojeni s ¢l. 6
odst. 2 navrhu nafizeni'® nemusi zpracovatel nebo spravce osobnich tdajti
ziskavat od subjektu Gidaju souhlas. Pro tyto Gely stanovuje névrh nafizeni
zvlastni povinnosti zpracovatele, kterymi jsou napf. povinnost vyhovét
pozadavku na vymaz z databaze nebo uchovavat tdaje v neztotoZnitelné
podobg.'”

S ohledem na analyzu a ndvrh nového natizeni na ochranu osobnich
udajt, povaZuji za vhodné, aby byl jiZz soucasny regula¢ni radmec vyklddan
s ohledem na pldnovanou tpravu. To by pfineslo vy$si miru pravni jistoty
pro pofizovatele databazi a tim by se podpofily investice do genetického
vyzkumu.

3.2 INFORMOVANY SOUHLAS

Informovany souhlas je nezbytnym pfedpokladem pro provedeni 1ékatské-
ho vySetfeni nebo zdkroku. Moderni prévni fady jej také povazuji za
nutnou podminku provadéni 1ékafského vyzkumu. Svij historicky puvod
ma v rozhodovaci praxi soudd, které se zabyvaly Zalobami na ndhradu $ko-
dy zptsobenou lékafem pfi provadéni zdkroku. Pfedpoklad existence svo-
bodného a informovaného souhlasu s konkrétnim zakrokem vylucoval pro-
tipravnost jednani 1ékate.'” Naopak, pokud nebyl souhlas udélen, jednal 1é-
kat protiprdvné. Tento koncept pozdé€ji prevzala i fada mezindrodnich

10:

N}

PADOVA, Yann. What the European Draft Regulation on Personal Data is going to change
for companies. International Data Privacy Law [online]. 2014, vol. 4(1). s. 47.

Proposal for a Regulation of the European Parliament and of the Council on the protection
of individuals with regard to the processing of personal data and on the free movement of
such data (General Data Protection Regulation Proposal). European Commission: Data Pro-
tection [online]. 2012 [cit. 14.3.2014].

General Data Protection Regulation Proposal, op. cit. ¢l. 6 odst. 2 a ¢l. 83.

Tamtéz.

K tomu napf. Judgment of the Court of Appeals of the State of New York, USA as of 14
April 1914, Schloendorff v. Society of New York Hospital 211 N.Y. 125, 105 N.E. 92. Court
of Appeals of New York, USA [online]. cit. [3.3.2014].
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%7 Tnfor-

dokument(i, zejména Norimbersky kodex a Helsinska deklarace.
movany souhlas je druhym souhlasem, ktery musi pofizovatel genetické da-
tabéze ziskat. Nenahrazuje souhlas se zpracovanim osobnich tdaja, ale je
jeho doplikem. Uplatni se napt. ptfi Gtvodni zdravotni prohlidce, odbéru bi-
ologickych vzorkii'®, pfi analyze vzorkil a nékterych aspektech jejich vyu-
Zivani a retence. Nejdfive se zabyvam obecnymi vychodisky a pozadavky
kladenymi na informovany souhlas. Poté stru¢n€ upozornim na nékteré
problémy stavajici koncepce v souvislosti s Gc¢asti na genetickych data-
bazich a nakonec analyzuji dva nové navrhy na adaptaci informovaného
souhlasu pro moderni geneticky vyzkum.

Podstata informovaného souhlasu pak vychézi ze starého kontinentalné-
pravniho principu volenti non fit injuria'”, pozdéji prevzatého i do anglo-
amerického pravniho systému. Volenti non fit iniuria je pravni doktrina,
ktera vylucuje protipravnost jednani proti své osob€, pokud s nim byla oso-
ba sezndmena a souhlasila.''® Protoze vylu¢uje protipravnost, vylu¢uje také
povinnost hradit Gjmu, kterd timto jedndnim vznikla, a to i z nedbalosti.
Nevztahuje se vak na Gjmu, kterd vznikla imyslnym jednanim.""' Soudni
judikatura uzavird, Ze volenti non fit iniuria se aplikuje pouze za pred-
pokladu predchozi existence pravniho vztahu osob. Relevantnim vztahem
muizZe byt napf. majitel ¢i jiny opravnény drZitel pozemku a osoba, kterd na
pozemek bez dovoleni vstupuje'’?, objednatel a zhotovitel dila, provozova-
tel vlaku a cestujici, prodavajici a kupujici, atp.'"® Stejné se uplatni mezi 1é-
katfem a pacientem, kde byl pacient fadné sezndmen s provedenim a riziky
zakroku a udélil s nim souhlas. Lékar na jeho zakladé vylucuje svoji odpo-
védnost za Gjmu zplsobenou pacientovi v rozsahu rizika, které pacient
dobrovolné podstoupil.'**

Informovany souhlas m4, stejné€ jako souhlas se zpracovdnim osobnich
udajt, materidlni a formalni rovinu. Formélni rovina informovaného sou-

107

HULL, op. cit. s. 183.
odbér se zpravidla provadi neinvazivnim zptisobem, pomoci tzv. bukélniho stéru.
Pozn. autora: volnym piekladem: ,,svolnému se nedéje bezprdvi”.

WARREN, Charles.“Volenti Non Fit Injuria” in Actions of Negligence. Harvard Law Review.
1895, vol. 8(8). s. 461.

""" WARREN, op. cit. s. 461.
12 7 anglického: ,tresspassing”, preklad autora.
"> WARREN, op. cit. s. 471.

""" HULL, Richard T. Informed Consent: Patient’s Right or Patient’s Duty? The Journal of Medi-
cine & Philosophy.1985, vol. 10(2). s. 185.
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hlasu spo¢iva v zdkonnych pozadavcich na obsah informovaného souhlasu.
Témi jsou napf. poZzadavky uvedené v ustanoveni § 7 odst. 4
transplanta¢niho zakona''®, které stanovi, Ze souhlas musi byt udélen v pi-
semné form€, podepsan, zaloZen do zdravotnické dokumentace pacienta
a pripadné i v ném musi byt vymezeno jeho pouZziti. Formdlné pozadavky
jsou reflexi materidlnich poZadavkti a pfedstavuji jejich stabilizaci
v pravnim fadu. Vztah mezi formélnimi a materidlnimi pozadavky ilustruji
analogicky k pravnim zasaddm materialni pravdy a formalni pravdy. Jejich
rozdil je patrny pfi porovnani trestniho a civilniho procesniho prava.''
Trestni proces stoji na zdsadé materidlni pravdy, kterd nuti orgédny ¢inné
v trestnim fizeni, aby zajiStovaly veSkeré dikazy, které by mohly vést ke
zjisténi opravdového skutkového stavu véci. Naproti tomu obsahuje civilni
proces instituty, které jsou ovladany principem formélni pravdy, tj. Ze za
pravdu se povazuje néco, kde byl dodrZen urcity proces. V praxi se jedna

117

napt. o tzv. kontumacni rozsudek. ** Formalni pravda by se diky nastaveni

procesu méla co nejvice blizit materidlni pravdé, ale bere v tvahu i jiné
skute¢nosti (napf. Ze se strana sporu fadné nedostavi na jednani).""®
Materialni prvek informovaného souhlasu slouzi k informovéani ¢lovéka
o tom, co se bude dit s jeho télem a jak bude s ¢astmi jeho téla naloZeno
(u genetickych databézi pfedeviim tkanémi ¢ buiikami).''® Stav tplného
porozuméni zdkroku a jeho rizik pacientem je v praxi nedosazitelnym ideéa-
lem. Pravo tak pomoci formdlnich pozadavkt stanovi alespori minimalni
kvalitu informovanosti pacienta. Je ale nezbytné formélni a materidlni
pozadavky vyvéazit, aby nedochézelo k pfilisné formalizaci informovaného
souhlasu a jeho ptivodniho smyslu. Pfi analyze novych podob informované-
ho souhlasu je vhodné brat v ivahu predevsim jejich materidlni rovinu
a zda-li opravdu sméruji k tomu, aby byly Gcastnikovi vysvétleny vSechny
relevantni kroky a rizika. Po¢inaje sbérem genetického materiélu, jeho skla-
dovanim aZ po jeho vyuZivani v rdmci databaze. Pokud souhlas umozni

'S Transplantaéni zakon, op. cit. § 7 odst. 4.

SOBEK, Tomas. Argumenty teorie prdva. Praha: Ustav statu a prava, 2008. s. 22.
Tamtéz.
% SOBEK, op. cit. s. 22.

JONES, Michael. Informed Consent and Other Fairy Stories. Medical Law Review [online].
1999, Vol. 7, [cit. 28.2.2014]. s. 103-105.
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informovani a pochopeni ufastnika databaze, pak se muZe skuteéné roz-
hodnout, zda-li souhlas udéli.

Pravni zaklad informovaného souhlasu pro vyzkumné tucely se nachazi
v ustanovenich ¢l. 5 az 17 Evropské timluvy o lidskych pravech a biomedi-
ciné.'” Pro geneticky vyzkum je vyznamné zejména ustanoveni ¢l. 5 ve
spojeni s ¢l. 15 této imluvy.'” Dohromady stanovi, Ze je nezbytné ziskat
svobodny a informovany souhlas dot¢ené osoby i pro vyzkumné tcely. Kre-
pelka rovnéz uvadi nezbytnost ziskani informovaného souhlasu od subjektu
vyzkumu.'*

V ¢eském pravnim fadu je obecnd pravni tprava informovaného souhla-
su obsaZena v § 28 zakona o zdravotnich sluzbach.'” Ustanoveni § 28 odst.
1 téhoZ zdkona stanovi moZnost poskytovani zdravotnich sluZeb ¢lovéku za
predpokladu, Ze udéli svobodny a informovany souhlas. Ten se vztahuje
pouze na zdravotni sluzby uvedené v § 2 odst. 2 zdkona o zdravotnich
sluzbach, mezi kterymi se nenachazi obecny vyzkumny ticel. Kromé mozné-
ho vyuZiti § 2 odst. 2 pism. g) téhoZ zdkona pro odbér tkéni se tato iprava
uplatni zejména v rozsahu ustanoveni § 81 zdkona o zdravotnich sluzbach.
To dopadd na nakladani s oddélenymi castmi lidského téla také pro vy-
zkumné Gcely (§ 81 odst. 1 pism. a)), ale pouze tehdy, pokud bylo ziskano
pti poskytovani zdravotnich sluZeb. Lze si tak pfedstavit situaci, kde v rdm-
ci poskytovani zdravotnich sluZeb (napft. klinického genetického testovéni)
bude pacient pozadéan, aby souhlasil s pouZitim odebraného vzorku tkané
ve vyzkumné genetické databézi. Uprava informovaného souhlasu v zakoné
o zdravotnich sluZbach neni komplexné pouZitelna pro ticely informované-
ho souhlasu v kontextu genetickych databézi.

Zvlastni Gpravu informovaného souhlasu pro tcely zdravotnického vy-
zkumu obsahuji napf. ustanoveni § 52 a7 53 zdkona o lé¢ivech.”™ Jeho
Gprava se omezuje pouze na informovany souhlas pro tucely klinického
testovani novych 1é¢iv. Ministerstvo zdravotnictvi vydéva vzorové infor-

% Umluva na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci bio-

logie a mediciny: Umluva o lidskych prévech a biomediciné ze dne 4.4.1997.
Umluva o lidskych pravech a biomediciné, op. cit. ¢l. 5 a 15.

KREPELKA, Filip. Informovany souhlas ¢lovéka p#i zdravotnickém vyzkumu. Zdravotnické
prdvo v praxi: [online]. 2003, ¢. 1, s. 13-15. [cit. 17.2.2014].

Zakon o zdravotnich sluzbach, op. cit. § 28.

Zékon ¢&. 378/2007 Sb., o 1é¢ivech a o zménach nékterych zakond (zakon o 1é¢ivech). § 52-
53.
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mované souhlasy k nékterym typtim lékafskych zikrokd'”, avsak jejich ob-
doba pro vyzkum provadény pomoci genetickych databézi chybi.

Obcansky zakonik povazuje pravo ¢lovéka ke svému télu za zvlastni pfi-
rozené pravo'” a upravuje souhlas se zdsahem do télesné integrity. Ustano-
veni § 93 NOZ stanovuje materidlni poZadavek souhlasu. Ten vyZzaduje, aby
tomu, do jehoZ télesné integrity bude zasahovano byla vysvétlena povaha

, . v 2 2 127
zasahu a jeho mozné nasledky.

Tento pozadavek pak opakuje ustanoveni
§ 94 NOZ, které stanovi povinnost vysvétlit povahu zasahu a jeho mozné
nésledky pro ¢lovéka, jemuz bude zdsah proveden. Zakon déle normuje vy-
vratitelnou domnénku ve prospéch fddného vysvétleni, kterd je rovnéz pre-
rekvizitou souhlasu. Vyvratitelnd domnénka se uplatni tehdy, pokud lze ro-
zumné piedpokladat, Ze druhd strana pochopila zptsob a téel zikroku
a o¢ekavanych i moznych nasledkd a nebezpeéi pro své zdravi.'” V ur¢itém
rozsahu se tedy jednd o derogaci materidlni slozky tohoto souhlasu za Gce-
lem zjednoduSeni ziskdni souhlasu v praxi. Obcansky zdkonik obsahuje
také dpravu pro zvlastni situace, napt. udéleni souhlasu zdkonnym zastup-
cem'” ¢ prava ¢lovéka po jeho pievzeti do zdravotnického zafizeni, ani

130

by udélil souhlas.”™ V rozsahu vylouceni protipravnosti zasahu do télesné
integrity ¢lovéka vychazi ob¢ansky zakonik z principu volenti non fit injuria.
Uprava ob¢anského zékoniku tak neni komplexni tipravou pouZitelnou i pro
vyzkumné dcely, ale omezuje se toliko na svoleni se zdsahem do télesné in-
tegrity. PouZije se tedy piedev$im pfi odebirdni vzorka bunék a tkdni od
subjektu vyzkumu.

Ustanoveni ¢l. 5 ve spojeni s ¢l. 16 odst. v.) Umluvy o lidskych pravech

. « w131
a biomediciné

stanovuje povinnost, aby osoba provadéjici 1ékatsky vy-
zkum ziskala od pacienta ,,svobodny a informovany souhlas” s Gi¢elem a po-
vahou zdkroku (vyzkumu) a vSech jeho dusledcich a rizicich. Kfepelka
uvadi, Ze informovany souhlas je vicestranny pravni ikon - smlouva - mezi

subjektem vyzkumu, lékafem ¢i zdravotnickym zafizenim a pfipadné i za-

napf. Vzor informovaného souhlasu - sterilizace vejcovodd. Ministerstvo zdravotnictvi Ceské
republiky: Véstnik, cdstka 8, prosinec 2007 [online]. 2007, [cit. 15.2.2014].

viz. Obcansky zakonik, op. cit. oddil 6, pododdil 3.
Tamtéz, § 93

"% Tamtéz, § 94.

° Obéansky zakonik, op. cit. § 94 odst. 2.

130 TamtéZ. § 104 a nasl.

'3 Umluva o lidskych pravech a biomedicing, op. cit. ¢l. 5 a ¢l. 16 odst. v.).
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davatelem vyzkumu.'* Subjekt vyzkumu m4 na zakladé ¢l. 5 Umluvy o lid-
skych pravech a biomediciné pravo svij souhlas kdykoli odvolat, tj. v di-
sledku mé pravo kdykoli odstoupit od smlouvy. Nepfimym predmétem této
smlouvy pak je zpravidla biologicky materidl (napt. vzorky tkani), a pfi-
padné také zpfistupnéni téla subjektu vyzkumu lékaftm (napf. testovani
novych 1é¢iv). Subjekt vyzkumu ma tedy pravo na informace o povaze
a uCelu zdkroku/vyzkumu a jeho dusledcich a rizicich a 1ékat/zdravotnické
zatizeni ma odpovidajici povinnost takové informace v odpovidajici kvalité
subjektu vyzkumu poskytnout. Protoze je subjekt vyzkumu zpravidla
v informaéni a odborné nevyhodé, musi mu byt informace poskytnuty
v dostate¢né srozumitelné a jednoduché podobé. Pouze za téchto pred-
pokladi muze subjekt vyzkumu udinit opravdu svobodné a informované
rozhodnuti.'*

Zéklady moderniho pojeti informovaného souhlasu byly poloZeny na

pielomu 19. a 20. stol.'*

, tedy v dobé, kdy bylo moZné seznamit subjekt
vyzkumu se zptsobem provedeni a riziky konkrétniho vyzkumu nebo za-
kroku. Soucasné pojeti informovaného souhlasu s takovou moZnosti stéle
pocita. Genetické databaze vSak ptredstavuji novou vyzvu pro soucasné po-
jeti informovaného souhlasu, protoZe c¢asto neni mozné poskytnout ani za-
kladni informace o vyzkumech, které budou v rdmci genetické databaze
provadény. Kvalita informovanosti subjektu vyzkumu podle soucasného
prava tak Casto neni mozné dostit a informovanému souhlasu tak chybi
jeho podstatnd naleZitost. Napi. Elger rezolutné konstatuje: ,Na zdkladé
klasické doktriny informovaného souhlasu nemii¥e byt Zddny obecny infor-
movany souhlas s vyzkumem tkdni v rdmci genetické databdze platny, jelikoZ
z povahy véci nikdy nemiiZe byt informovany.”*>'* Doktrina proto pfichézi
s navrhy na nové typy souhlast ¢i adaptaci informovaného souhlasu na
podminky genetického vyzkumu.

132 KREPELKA, op. cit. s. 14.

'3 STOLJAR, Natalie. Informed Consent and Relational Conceptions of Autonomy. Journal of
Medicine and Philosophy. 2011, Vol. 36 (4). s. 375-384.

KOPALOVA, Michaela. Informovany souhlas a paternalismus 1ékaii - historie a sou¢asnost.
Prdyni rozhledy. 2008, ¢. 3. Praha: C.H.Beck. s. 94.

V origindlnim znéni: , Following the classical doctrine of informed consent, any consent to fu-
ture research projects that are not clearly described, is by definition invalid because it is not in-
formed.” preklad autor.

1% Elger In: STEINSBEKK, SOLBERG. op.cit. s. 237.
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Vztah mezi 1ékafem a pacientem/subjektem vyzkumu je charakteristicky
svoji nerovnosti spocivajici v informacni a dovednostni asymetrii. Infor-
macni asymetrii se pokousi odstraniovat materidlni pozadavek na infor-
movany souhlas. Neni ji vSak moZné zcela vyloucit, pouze se snaZit o jeji
minimalizaci v kazdém konkrétnim piipadé. Pfi poskytovani informaci sub-
jektu vyzkumu tak lékafi nezbyva nez vyvazit napéti mezi sloZitosti sdé-
lované informace a schopnostmi subjektu vyzkumu tuto informaci po-
chopit. Vramci tohoto vyvazovani musi zékonité dojit ke ztraté kvality
informace, ale na druhou stranu by tuto ztratu méla vyvézit schopnost sub-
jektu vyzkumu zjednoduSenou informaci pochopit. Informacéni asymetrie
plyne z povahy lékatského povoléani, ke kterému je vyzadovano mnohaleté
vysoce naro¢né odborné vzdélani. Subjekt vyzkumu je také zavisly na 1éka-
fich, ktefi maji praxi v provadéni praktickych dkond, a ty subjekt vyzkumu
zpravidla neni schopen sam na sobé provést.

Uprava souhlasu se zasahem do t&lesné integrity ¢lovéka podle § 93
a nasl. NOZ'” neni ekvivalentni piedstavé o informovaném souhlasu v aka-
demické diskuzi nebo angloamerickém pravnim systému. Souhlas se za-
sahem do t€lesné integrity je omezen na stanoveni povinnosti ziskat souhlas
a na formu tohoto souhlasu, opomiji vSak ostatni aspekty ke kterym byvéa
informovany souhlas udélovén.

Témi jsou napt. nakladani s ¢astmi téla subjektu vyzkumu (zpravidla
buriky ¢i tkan€), Gcel pouziti téchto bunék nebo dlouhodobé nasledky na-
kladani s genetickym materidlem v rdmci genetickych databazi. Na infor-
movany souhlas podle ceského préva se tak bude uplatiiovat mozaikové
uprava informovanych souhlast v rtznych zdkonech. Pokud bude napf.
probihat geneticky vyzkum spolu s klinickym hodnocenim 1é¢iv (etické
aspekty tohoto pfikladu ponechavdm stranou), bude muset informovany
souhlas splnit podminky ustanoveni § 52 aZ 53 zékona o lé¢ivech'™, § 93
a nasl. obéanského zakoniku'* a piipadné i § 28 zdkona o zdravotnich sluz-
béach.' I p#i aplikaci vSech t¥ tprav vsak zbyva fada v zdkoné neupra-
venych otazek. Uprava se také prekryva a vznika tak velmi nepiehledna

' Obéansky zakonik, op. cit. § 93 a nasl.

Zakon ¢. 378/2007 Sb., o lé¢ivech a o zménach nékterych zakont (zdkon o 1é¢ivech). § 52-
53.

Obcansky zakonik, op. cit. § 93 a nasl.
Zéakon o zdravotnich sluzbach, op. cit. § 28.
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pravni situace. Soucasné pojeti informovaného souhlasu je navic zpochyb-
flovano novymi pojetimi a ¢astecné se prekryva se souhlasem ke zpracovani
osobnich tidaji. Rizné tpravy souhlast sice vychéazi z materidlniho poZa-
davku, ale maji rozdilné stanovenou vécnou pusobnost. Neni tedy jasné,
které Gprava je zvlastni a kterd je obecné.

Na zékladé vyse uvedeného proto povazuji za vhodné vytvofit zvlastni
tGpravu informovaného souhlasu pro tGcely dcasti na genetickych data-
bazich. Zvlastni Gprava by zamezila aplikaci dnesni fragmentované a zma-
tené pravni situace v této oblasti a pfinesla by nové prvky reagujici na
zvlastnosti genetickych databazi. Povazuji za vhodné, aby zdkonodarce vzal
v tvahu dlouhodobost téasti na genetickych databézich, pluralitu vyzkuma
i tfetich osob provéadéjich vyzkum, zptsob poskytovini zpétné vazby,
pravomoc a ptsobnost dohliZejici etické komise, posuzovani souladu vy-
zkumného zaméru s etickym rédmcem databaze, a dal$i specifika gene-
tickych databazi. Tato specifika se promitaji zpatky v podobé pozadavku
kladenych na souhlas. Je vSak otdzkou, zda-li jsou nové pozadavky
souladné se soucasnym pojetim informovaného souhlasu. Souhlasim
s Elgerem, Ze souhlas s Gcasti na genetické databazi nemuze spliiovat poZa-
davek informovanosti v jeho sou¢asném pojeti.'*' Proto se zabyvam dvéma
novymi navrhy na tpravu informovaného souhlasu, kterymi jsou: (1) sou-
hlas s rAmcem vyzkumu; a (2) doktrina ,,Sirokého souhlasu” a informovany
souhlas jako smluvni zastoupeni. Oba ndvrhy analyzuji v nadchézejicich
podkapitolach.

3.2.1 INFORMOVANY SOUHLAS JAKO SOUHLAS S RAMCEM VYZKUMU

Doktrina souhlasu s rAmcem vyzkumu vychazi z premisy, Ze mezi vyzkum-
nymi zaméry neexistuje eticky rozdil a z toho plyne i informovanost udé-
leného souhlasu.'” Rdmec vyzkumu vymezuje zaméry, podminky pro vyu-
Ziti vzorku a dat, spravu a benefity a rizika pro tcastnika v genetické data-
béazi. Ulastnik by udélil souhlas, ve kterém by byly vymezeny zakladni
prvky a kritéria budoucich vyzkumi. Zvolena kritéria by méla byt spe-

143

cifickd pro kazdou spolecnost a reflektovat jeji hodnoty.”™ V rdmci tohoto

modelu neni potfeba ziskavat souhlas ke kazdému vyzkumu. Vyzkum ra-

! Elger In: STEINSBEKK, SOLBERG. op.cit. s. 237.
%2 STEINSBEKK, SOLBERG. op.cit. s. 238.
3 Tamtéy. s. 237.
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koviny, kardiovaskuldrnich onemocnéni nebo cukrovky totiz nema rozdilny
dopad na tcastnika databadze a neni v nich zZadny eticky rozdil. To plati za
predpokladu, Ze je dodrZovan rdmec vyzkumu se kterym projevil ticastnik
sviij souhlas.'* Jeden ze zakladnich pfedpokladi souladnosti jednotlivych
vyzkum s jejich rdmcem je jejich schvaleni etickou vyzkumnou komisi.

Doktrina se snaZi o jednoduchou adaptaci soucasné podoby infor-
movaného souhlasu na spolecenskou realitu genetickych databazi. Jeji ne-
dostatek spatfuji v tom, Ze se nezabyva postupem v pfipadé, Ze bude prova-
dén vyzkum jiné etické kvality. Jind etickd kvalita m@Ze spolivat zejména
ve vyuZiti genetické databaze ke komerénimu vyzkumu, zatimco bylo v pt-
vodnim souhlasu vymezeno vyuziti databaze pouze k nekomer¢énim tce-
lim. Situace ma tfi mozna feSeni: (1) zahrnout moznost komer¢niho i neko-
mercéniho uziti databaze do informovaného souhlasu; (2) ziskat novy infor-
movany souhlas s kazdym ,nestandardnim” vyzkumem; a (3) svéfit pravo-
moc rozhodnout o etické kompatibilité vyzkumu etické komisi.

Prvni feSeni vyZaduje, aby byl rdmec vyzkumu definovén velmi Siroce
a vystavuje se tak riziku, Ze by souhlas nespliioval kritérium ,infor-
movanosti”. Informovany souhlas je nutné odliSit od souhlasu se zpra-
covanim osobnich ddaji. V pfipadé souhlasu se zpracovanim osobnich
udaji je relativné Siroké vymezeni Gcelu akceptovatelnou praxi (napf.
»Zpracovani za Gcelem obchodnich sdé€leni”). U informovaného souhlasu se
podstatné méni materialni slozka, kterd obsahuje i eticky rozmér. Je néco
jiného poskytnout ze solidarnich pohnutek své genetické informace
k univerzitnimu vyzkumu rakoviny a ucinit totéZ ve prospéch farmaceu-
tické spolecnosti, kterd bude mit z vysledku zisk. Podminky smlouvy
o informovaném souhlasu by tuto skute¢nost mély reflektovat a obsahovat
rezim vyhodnéj§i pro Glastnika genetické databaze. Ze stejného duvodu
neni moZné pokladat takovy souhlas za informovany, protoZe z povahy véci
neposkytuje Gcastnikovi dostatecné specifické informace a oc¢ekavani, aby
se mohl dospét k informovanému rozhodnuti. Prvni feSeni se tak bliZi chéa-
pani informovaného souhlasu jako zastoupeni na zdkladé smlouvy, ktery je
analyzovén v dalsi podkapitole.

Druhé feSeni - ziskdvat novy informovany souhlas ke kazdému novému
vyzkumu, ktery vybocuje z rdmce vyzkumu je z pravniho hlediska nejbez-

144

Tamtéz. s. 243.
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pecnéjsim feSenim. Uplatni se zde stejny princip jako u souhlasu se zpra-
covanim osobnich tdajt véetné stejnych rizik. Témi jsou zna¢na adminis-
trativni néroc¢nost a riziko projevu syndromu oznacovaného jako ,inava ze
souhlasu”.'"® Z né&j vyplyva, Ze Gcastnici maji tendenci vnimat ¢asté do-
tazovani jako znamku nerespektovani jejich osobni sféry a poZaduji na-
sledné ukoncent jejich ti¢asti na genetické databézi.'** Pofizovatel genetické
databaze se pak vystavuje riziku, Ze jeho databaze bude ztracet vyzkumnou
i ekonomickou hodnotu. Druhé feSeni tak neni pravné odlisné od ziskavani
klasického informovaného souhlasu pro klinické nebo bézné vyzkumné tice-
ly a bylo analyzovéano vyse.

Treti feSen{ - nechat etickou komisi rozhodovat o souladnosti konkrétni-
ho vyzkumu v databdzi - vychdzi zmyslenky, Ze kritérium etické
souladnosti je moZné nahradit projevem vtile kolektivniho orgénu. Eticka
komise dava pravni vyznam vlastnimu etickému tsudku a v ur¢itém roz-
sahu nahrazuje ¢ast projevu vile tcastnika v databazi. Jeji ptisobnost mtiZe
byt vymezena dvéma zphsoby: (1) etickd komise rozhoduje o souladu
jednotlivych vyzkumt s rimcem vyzkumu; a (2) ptsobnost etické komise je
vyhrazena pro hrani¢ni pfipady. Nevyhoda tohoto feSeni spociva
v nemoznosti vymezit jasna etickd kritéria a tedy i ptisobnost etické komi-
se. Reseni je také naroéné na vytvofeni institucionalniho rdmce, jak je déle
rozebrano.

Treti feSeni favorizuji Steinsbekk a Solberg a inspiruji se norskou
tpravou ,HUNT Biosciences”.'” HUNT Biosciences (déle jen ,HBAS”) je
spolec¢nost, jejimiz spole¢niky jsou vyluéné vetrejnopravni korporace -
univerzita (Norwegian University of Science and Technology), lokalni organ
(autorita) zdravotni péce a okres (county) na jehoZ tizemi studie probiha.
HBAS funguje jako prostfednik mezi samotnou genetickou databdzi (HUNT
Study) a tfetimi stranami. HBAS nema pfistup k datim ani biologickym
vzork@im v ramci HUNT Study. Uastnik poskytuje souhlas s rimcem vy-
zkumu, ktery obsahuje neziskovy vyzkum'®® za uréitym, Siroce specifi-

%5 STEINSBEKK, SOLBERG, op. cit. s. 243. Pieklad autor.
16 Tamté?. s. 243.

7 Pozn. autora: HUNT Biosciences je korporace z¥izujici ,HUNT Study”, HUNT Study je gene-
tick4 databaze zfizena v Trondheimu v Norsku a jejim Gcelem je sbér dat pro védecké vy-
zkumy.

Pozn. autora: Zde se jedna o vyzkum, ktery provadi vefejnopravni korporace (napft. verejné
zdravotni zafizeni, vefejna vysoké Skola, vefejné vyzkumné centrum, atp.)
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kovanym cilem - zlepSenim verejného zdravi. V piipadé, Ze je zdjem o vyu-
Ziti genetické databaze ze strany soukromé osoby (jedni se zejména o far-
maceutické spole¢nosti), musi byt konkrétni vyzkumny zdmér odsouhlasen
etickou komisi HBAS a zaroven dalsi nezavislou etickou komisi. Pokud je
vyzkumny z&mér schvélen, analyza vzorkl je zpracovavana tzv. in-house'”
a zajemci jsou poskytovana pouze vyslednd data, nikoli biologicky materiél
nebo individudlni genetické informace. Poplatek za zpracovani dat z data-
baze je pak rozdélen mezi univerzity, lokalni orgén zdravotni péce a okres,
ktery je vSak opravnén financ¢ni prostfedky pouzit pouze za ticelem posky-
tovani zdravotni péce.'™ V piipadé, Ze se sejde veiejny a soukromy vy-
zkumny zdmér a HBAS nemé kapacitu na zpracovani obou zadmérd, ma
vidy prioritu vefejny vyzkumny zdmér.'*!

Steinsbekk a Solberg uvadi, Ze tento koncept: ,,odpovidd na ndmitku, Ze
nékdo jiny profituje z altruistickych ¢inii”.">* ZtotoZiiuji se s autory ¢lanku, Ze
se jedna o vhodnou konstrukci, ktera bere v ivahu vSechny zticastnéné oso-
by. Pofizovatel genetické databdze neni zatiZen pfiliSnou administrativou,
nehrozi mu riziko neplatnosti souhlast z dtvodu p#ili§ Sirokého vymezeni
a zaroven mu umoziuje plnohodnotné eticky vyuzivat genetickou databazi.
Utastnik na databézi poskytuje souhlas, ktery mu dava jistotu, Ze jeho bio-
logické vzorky ani data z nich ziskani nebudou uZity k - pro néj - eticky ne-
pripustnému vyzkumnému zadméru ani, Ze se na jeho altruistickém ¢inu
bude né€kdo jiny obohacovat. Tento model je vyhodny také pro zicastnéné
verejnopravni korporace, protoZze mohou genetickou databazi vyuZivat
k vlastnim vyzkumnym zamérim a zaroveni do jejich rozpoétt proudi fi-
nancni prostifedky z uZivani databaze soukromymi osobami. Model m4 vSak
své limity. Zaprvé je moZné jej pouZit pouze pro genetické databéze pofi-
zované vefejnopravnimi osobami. Zadruhé odpada etické feSeni altruis-
tického darcovstvi a finan¢niho zisku pofizovatele databaze. A zatfeti neni
nutné rozliSovat mezi vefejné a soukromé financovanym vyzkumem, pro-
toze pristup soukromych osob je poskytovan za tplatu, kterd je Gcelové

149 2. P 2 . , . 2 vz 2 .
Pozn. autora: tim se rozumi, Ze zajemci o vyzkum nejsou poskytovdna zadna data ani

vzorky z databaze, samotnou analyzu provadi pfimo HBAS.
1% STEINSBEKK, SOLBERG, op. cit. s. 242.
1 Tamtéz. s. 244.
152 STEINSBEKK, SOLBERG, op. cit. s. 242.
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vazéna k pouZiti na zlepSeni vefejného zdravi.'> ZtotoZiiuji se tedy s nazo-
rem autort ¢lanku, Ze se jedni o velmi dobfe vyvdZeny model v pravni
i etické dimenzi. Zustdvdm vSak ponékud skepticky k praktické vyuzi-
telnosti tohoto modelu pro vétSinu (zejména soukromych) genetickych da-
tabézi, kterd je dana vefejnopravni povahou, finan¢ni a institucionalni né-
ro¢nosti.

3.2.2 INFORMOVANY SOUHLAS JAKO ,,SIROKY” SOUHLAS

V této podkapitole analyzuji Sheehantiv nidvrh na akceptaci $irokého sou-
hlasu jako informovaného souhlasu'®® a porovnavdm jej s institutem
smluvniho zastoupeni podle obcanského zikoniku. Sheehan argumentuje,
Ze dnesni pojeti ,,informovanosti” nevyhovuje vyzkumu provadéného za po-
moci genetickych databédzi. V klasickém pojeti informovaného souhlasu
dava tcastnik svoleni s provedenim urcitého vyzkumu, zatimco v prostredi
genetickych databdzi dava souhlas se svoji iucasti na databazi, nikoli
konkrétnim vyzkumu. U¢ast na databazi se od konkrétniho vyzkumného za-
méru li$i svoji orientaci na budoucnost, spoluprdci mnoha subjekta a $i-
rokym vymezenim.'> Kviili témto odliSnostem odmitd Sheehan uplatiiovat
klasickou koncepci informovaného souhlasu.

Mezi rtiznymi autory lze sledovat dvoji pfistup k informovanému sou-
hlasu: (1) informovanost souhlasu je odvozena od osoby, kterd souhlas udé-
luje'™; a (2) informovany souhlas je autonomni koncept, ktery je nezavisly
na tom, kdo jej udéluje."” Prvni piistup vychazi z doktriny autonomie
a umoznuje, aby byl souhlas formulovan jakkoli Siroce ¢i dzce za pred-
pokladu, Ze doty¢na osoba rozumi jeho obsahu a projevi s nim souhlasnou
vali. Druhy pfistup pak vnima informovany souhlas jako pravni, resp.

15 Filosoficky pohled na ,uZite¢nost” pfesahuje moznosti tohoto pifspévku. Domnivam se
vsak, ze myslenka, kterou vyjadfuji v textu je obhajitelnd ze vSech tfi zakladnich etickych
doktrin, totiZ aristotelské (diortotické i distributivni), kantovské i konsekvencialismu.

' SHEEHAN, op. cit. s. 226.

155 SHEEHAN, op. cit. s. 226.

1% viz. napt. COX WHITE, Becky, ZIMBELMAN, Joel. Abandoning Informed Consent: An Idea
Whose Time Has Not Yet Come. Journal of Medicine and Philosophy. 1998, Vol. 23(5). s.
477-499.

%" NIJSINGH, Niels. Krabbe Newborn Screening: The Issue of Informed Consent. Public Health
Ethics. 2013, Vol. 6(1). s. 126-128.
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eticky'™, institut, ktery musi spliiovat objektivni parametry pfesnosti

a konkrétnosti."”

,Siroky souhlas” tak vyplyva piimo z obecné podstaty informovaného
souhlasu. Stoljar k autonomii jedince uvadi toto: ,,Jedinec je autonomni teh-
dy, pokud md schopnost sdm nad sebou vlddnout, Cinit rozhodnuti a formulovat
cile nezdvisle na rozhodnutich a cilech ostatnich. Autonomie je univerzdiné ak-
ceptovand hodnota ve filozofii. Ve zdravotnické etice'® je projevem respektu
k autonomii jedince povinnost ziskat jeho dobrovolny a informovany sou-
hlas. 2,161,162

Sheehan vychdazi z prvniho pfistupu a argumentuje, Ze Siroky souhlas
muZe byt povaZzovan za ,informovany souhlas”. Pfipustnost $irokého sou-
hlasu dovozuje pomoci argumentu a maiori ad minus. Prvni premisa pred-
pokladad respekt k autonomii ¢lovéka a zni odvozené jeho prévo roz-
hodovat o svém Zivoté. Sheehan prvni premisu odtvodiiuje vSeobecné

163

uznanou nutnosti chranit autonomii c¢lovéka. Z premise autonomie

¢lovéka pak dovozuje, Ze pokud je mu svéfena autonomie v zdsadnich
otazkach, tim spiSe ma autonomii pro ,drobna” rozhodnuti.'”* Sheehan tedy
vnima souhlas jako zvlastni druh zmocnéni'® a uvadi, Ze pouze tento kon-
cept miiZe slouZit v prostfedi genetickych databazi.®® U¢astnik databaze

sV 2 v

tak pfendsi na pofizovatele genetické databdze prévo rozhodovat o naklé-
dani se vzorky a daty v mezich ,3irokého souhlasu”.'”’
Sheehan ilustruje koncept Sirokého souhlasu na ptikladu nékolika pratel,

ktefi jdou spole¢né do restaurace. Jeden z téchto ptatel - Fred - se musi od

%8 viz. napf. TAYLOR, James Stacey. Autonomy and Informed Consent: A Much Misunder-

stood Relationship.The Journal of Value Inquiry. 2004, Vol. 38. s. 383-391.

NIJSINGH, op. cit. s. 127.

Pozn. autora: a taktéZ v pravu.

STOLJAR, op. cit., s. 375.

Preklad autor, v origindlnim znénf: ,,A person is autonomous when she has the capacity to gov-
ern herself, to make choices, and to formulate goals unimpeded by the choices and goals of oth-
ers. Autonomy is universally accepted as a value in philosophy. In health care ethics, the require-
ment to respect autonomy is the requirement to secure an agent’s voluntary and informed con-
sent.

Pozn. autora: Autonomie jedince jako jeho svoboda je v Ceské republice chranéna jiz na
Gstavni a tim spiSe i na zdkonné a podzékonné tirovni, viz. napt. ¢l. 1, ¢l. 2 odst. 3, ¢l. 5
atd. In: Ustavni zdkon ¢. 2/1993 Sb., Listina zdkladnich prav a svobod, ve znéni pozdé&jsich
predpist.

' SHEEHAN, op. cit. s. 228.

1 Tamtéz. s. 226.

1 Tamtéz. s. 226.

%7 Tamtéz. s. 227.
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stolu vzdélit a vi, Ze si tak nebude moci vybrat vlastni jidlo. Proto fekne
ostatnim, aby za néj vybrali jidlo, které uznaji za vhodné. Vzdava se tak
v jejich prospéch casti své autonomie a deleguje na né pravo za néj Cinit
rozhodnuti, jehoz nasledky bude nést on sam.'*® Delegace prava rozhodnout
na ostatni vSak neni bez omezeni. Naopak je zdvazné jiz v etické roviné.
Prételé jsou totiZ vazani svoji pfedchozi znalosti Fredovych chuti, jeho fi-
nan¢nich moznosti, ale také nabidkou restaurace, denni hodinou, atp.169
Piatelé jsou tedy vézani svéfenou duvérou, kterd je povinuje Fadné
projednat, ohodnotit a rozhodnout o volbé Freda s pfihlédnutim ke vSem
relevantnim skute¢nostem.

Stejna logika se podle Sheehana aplikuje i na Gcastenstvi na genetickych
databézich. Poté co udéli Gcastnik souhlas, vznikd mu legitimni ocekdvdni,
Ze potrizovatel genetické databdze bude sjeho genetickym materidlem
i informacemi nakladat korektné. Na rozdil od souhlasu s rdmcem vyzkumu
neni specifikovan konkrétni ramec ani hranice, kdy je potieba ziskat novy
souhlas nebo rozhodnuti etické komise. Pofizovatel databdze se tak po-
hybuje v SirSim prostoru a je vazan legitimnim olekdvdnim tcastnika, etikou
a pravnim fadem.

Sheehanova koncepce informovaného souhlasu'’® se bliZi smlouvé o za-
7! Ustanoveni § 441 ob-

v 2 2 7 172 . . s s . 2 2 s
¢anského zdkoniku *“ definuje smluvni zastoupeni jako dvoustranné pravni

stoupeni podle § 441 az 449 obcanského zdkoniku.

jednani v ramci kterého si strany dohodnou, Ze jedna strana zastupuje
stranu druhou. V rozsahu zastoupeni pak z pravniho jednani zmocnénce
vznikaji prava a povinnosti pfimo zmocniteli.

1% SHEEHAN, op. cit. s. 231.
1% Tamté?. s. 231.

Na tomto misté podotykdm, Ze Mark Sheehan pusobi na Oxford Biomedical Research Cent-
re a je tedy vzdélan a ptisobi v anglo-americkém pravnim systému. Ten povaZuje, ve své re-
dukované formé, informovany souhlas za prerekvizitu vylouceni trestného ¢inu ubliZeni na
téle pfipadné vrazdy nebo zabiti. Viz napf. nazor soudce Cardozy: ,KaZdd plnoletd své-
prdvnd lidskd bytost md prdvo rozhodovat o svém téle a chirurg, ktery provddi operaci bez pa-
cientova souhlasu se dopousti napadent za které je odpovédny”, v origindlnim znéni: ,every hu-
man being of adult years and sound mind has a right to determine what shall be done with his
own body; and a surgeon who performs an operation without his patient’s consent, commits an
assault, for which he is liable in damages”. Judgment of the Court of Appeals of the State of
New York, USA as of 14 April 1914, Schloendorff v. Society of New York Hospital 211 N.Y.
125, 105 N.E. 92. Court of Appeals of New York, USA [online]. cit. [3.3.2014].

7! Obéansky zékonik, op. cit. § 441-449

72 Tamtéz, § 441.
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Utastnik na zdkladé souhlasu udéluje pofizovateli genetické databéze
opravnéni nakladat s jeho genetickym materidlem a informacemi. Stejné
jako musi zmocnénec jednat v souladu s uré¢itym standardem péce'’®, musi
porizovatel genetické databédze jednat v souladu s legitimnim ocekavanim
Ucastnika. Rozdil spatfuji v tom, komu je prospéch z jedndni urcen. Na za-
kladé smluvniho zastoupeni vznikaji prava a povinnosti z pradvniho jednéani
zmocnitele pfimo zmocnénci. Genetickd databaze se odlisuje tim, Ze piimo
vznika prospéch, resp. prava a povinnosti, jejimu poftizovateli. Prospéch ze
své tlasti mlize a nemusi mit Géastnik aZ nepfimo. Typickym piikladem je
pravo na zpétnou vazbu. To je podminéno existenci zavazku pofizovatele
databédze ji poskytovat a zda-li budou objeveny informace, které jsou
predmétem zpétné vazby. Siroky souhlas a smluvni zastoupeni jsou si velmi
podobné. Lisi se v§ak v tom, kdo z nich ma pfimy prospéch.

Porovnéni Sheehanovy koncepce se zdanlivé nesouvisejicim pravnim in-
stitutem ukazuje, jak je vzdalen a zaroven velmi blizko klasickému pojeti
informovaného souhlasu. Odlisné jsou pfedevsim na trovni pravnich pred-
stav o tom, jak ma vypadat informovany souhlas. Dne$ni pravo poZaduje
predevsim splnéni fady formélnich kritérii. To ilustruje napt. § 20 zdkona
o lé¢ivech, ktery stanovi dvacet formdlnich poZadavkti na obsah infor-
movaného souhlasu.'”* Pfedstava o $irokém souhlasu nemfize dnes takové
uirovné formalizace dostit. Podobnost obou koncepci je vSak ziejmé pte-
devs$im na etické trovni obou institutt. Shodné totiZ vychazi z respektu au-
tonomie c¢lovéka a hodnoty jeho svobodné volby. Maji také stejny cil, tj.
aby se tcastnik svobodné a informované sezndmil se vSemi relevantnimi
skutec¢nostmi a nasledné rozhodl o prfipadném udéleni souhlasu. Podobu
pravnich institutt totiZ tvaruje spolefenska poptavka, kterd se zna¢né odli-
$uje na prelomu 19. a 20. stol. a ve druhé dekédé 21. stol. Klasicka pred-
stava o informovaném souhlasu vychazi z potieby udélit souhlas k prove-
deni konkrétni procedury nebo vyzkumného zdméru. DneSni spolecenské
poptdvka Zadd o moznost udé€lit souhlas s procedurami a vyzkumy, kde
neni mozné urdit jejich rozsah, rizika a Casto ani jasny cil. Pro tcely gene-

' Pozn. autora: Zde se nemysli ,standard of care” podle anglického prava, ale obecni po-

vinnost zmocnénce postupovat v dobré vite, v souladu s vefejnym poradkem, atp.

Vyhléska Ministerstva zdravotnictvi ¢. 226/2008 Sb., o spravné klinické praxi a bliz§ich
podminkach klinického hodnoceni 1é¢ivych piipravka (vyhlaska o spravné klinické praxi).
Priloha €. 2 pism. h).
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tickych databazi je nezbytné odmitnout dne$ni formalizované pifedstavy
o informovaném souhlasu a vratit se k jeho materidlni podstaté.

4. VYBRANE PRAVNIi PROBLEMY VYZKUMNYCH GENETICKYCH
DATABAZI

Prvni kapitola zvl&stni ¢asti se soustfedi na vybrané préavni otdzky souvise-
jici s provozovanim a vyuzivanim vyzkumnych genetickych databézi. Prvni
analyzovanou otazkou je existence pravni povinnosti pofizovatele databaze
poskytovat zpétnou vazbu tcastnikim. Druhym tématem je poskytovani
informaci z genetické databaze tfetim osobdm, zejména pokrevnim pi#ibuz-
nym a pojisfovndm. Otazkou zejména je, zda-li maji tfeti osoby préavo zis-
kat genetické informace od jejtho Gcastnika ¢i pfimo od pofizovatele gene-
tické databaze a zda-li neni vyuZivani genetickych informaci v pojistovnic-
tvi diskriminaci. Tfetim okruhem je otdzka majetkovych prav k lidskym
tkdnim, ktera je v soucasné dobé aktualni v souvislosti s novym obc¢anskym
zakonikem. Témata tedy pokryvaji provozovani genetické databaze (zpé€tna
vazba a informovani pokrevnich pfibuznych), a otdzku majetkovych vztaht
k vzorkim tkani a bunék.

4.1 POSKYTOVANI ZPETNE VAZBY UCASTN{KUM GENETICKYCH
DATABAZ]

Téma zpétné vazby ucastnikt genetickych databézi je ¢astym predmétem
akademické diskuze. Pfistup tcastnik databaze ke svym genetickym infor-
macim ma silny eticky rozmér a prédvo zpravidla neobsahuje zvlastni
regulaci tohoto fenoménu. Nejasné etickd i pravni situace umoZiiuje vnik
ruznych pfistupt k této otdzce. Néktefi pofizovatelé genetickych databazi
odmitaji poskytovat jakoukoli zpétnou vazbu, ale v jiném pfipad€ je na
zpétnou vazbu pravni narok. Rozdilnd transpozice smérnic na ochranu
osobnich 1idajii a svobodného pfistupu k informacim v ¢lenskych stitech
EU ma za nésledek rozdilnou odpovéd na otdzku: ,Md tcastnik genetické
databdze prdvo na pristup, resp. zpétnou vazbu, ke svym genetickym informa-
ctm?”
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Piikladem odmitani poskytovani jakékoli zpétné vazby je UK Biobank.'”
Ta odGvodiiuje odmitdni poskytovéani zpétné vazby svym tcéastnikim na-
sledovneé: , Vzhledem k tomu, Ze UK Biobank dopredu neznd vsechny testy, kte-
ré budou provedeny na vzorcich ticastnikii a jejich vyzkumny kontext (a z toho
plynouci nemoznost poskytnuti vhodného lékar'ského poradenstvi pred poskytnu-
tim vzorkii) nebude UK Biobank poskytovat svym tcastnikiim Zddné informace
(genetické ¢i jiné zdravotni) ohledné jejich individudlnich vysledkil ziskanych
v rdmci vyzkumil. Misto toho budou celkovd zjisténi a dopad vysledkii vyzkumii
UK Biobank zverejnény pro ticastniky i Sirsi verejnost, aby mohly ovlivnit stra-
tegie zlepsovdni verejného zdravi (véetné, tam kde to bude vhodné, zapoceti se
screeningem nové objevenych rizik).”"”° UK Biobank tedy tvrdi, Ze nemfize
davat zpétnou vazbu, protoZe nemuzZe informace komunikovat v ,Kli-
nickém” kontextu. Tento nedostatek by pak mohl vést k nedodrzeni stan-
dardu ,nejlepsi praxe”'”” poskytovani lékatskych sluzeb. NedodrZeni tohoto
standardu by mohlo vést ke zptisobeni Gjmy téastnikim, za kterou by byla
UK Biobank odpovédnd. Kvtili existenci tohoto rizika své u¢astniky nikdy
a za z&dnych okolnosti neinformuje. Mimo oficidlni vysvétleni se vSak tra-
duje, Ze UK Biobank ve skutecnosti neposkytuje zpétnou vazbu z jinych
dtvodti, ato: (1) poskytovani zpétné vazby takovému mnoZstvi osob by
bylo administrativné a technicky naro¢né a tudiz velmi ndkladné; a pre-
dev$im (2) pokud by podévala zpétnou vazbu Géastnikim dnes, mohlo by
dojit k ovliviiovani informaci v databazi, protoZe by Gcastnici zapocali dri-
ve 1écbu. Z védeckého hlediska je vyhodné€jsi nechat prodé€lat tcastniky
nemoc bez predchozich opatfeni, protoze je pak mozné ziskat vice informa-
ci o prib&hu nemoci a jeji reakci na soucasné zpusoby 1é¢by. Tyto davody
jsou konzistentni s dcelem UK Biobank, kterym je vytvoieni rozsahlé
platformy genetickych a jinych lékatskych informaci, které budou slouZit

175

UK Biobank Ethics and Governance Framework - Version 3.0. UK Biobank [online]. 2011,
[cit. 15.2.2014].

Preklad autor, v origindlnim znéni: ,,But, given the lack of knowledge at recruitment about the
tests that might be done in this research context (and, hence, the inability to provide specific
counselling beforehand), UK Biobank will not provide participants with information (genetic or
otherwise) about their own individual results derived from examination of the database or sam-
ples by research undertaken after enrolment. Instead, the overall findings and implications of re-
sults that derive from UK Biobank will be made available to participants and the wider commu-
nity so that they can influence public health strategies (including, where appropriate, the intro-
duction of screening for newly discovered risk factors).” viz UK Biobank Ethic and Governance
Framework, op. cit. s. 8.

7 e e v .
pozn. autora: v angli¢tiné: ,best practice”.
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pro mnozstvi budoucich vyzkumd. UK Biobank odmita slouZit jako nastroj
pro zjistovani zdravotniho stavu svych Gcastnika za Géelem jejich 1é¢by.

Prikladem opac¢ného pfistupu je zdkonem stanoveny narok tcastnika Es-
tonské genové banky na ziskani zpétné vazby. Ustanoveni § 11 odst. 2 a 4
estonského HGRA'”® vyslovné uvadi pravo ziskavat své informace z Eston-
ské genové banky a zaroven pravo na lékarské poradenstvi. Pravni tprava
tak zajiStuje, aby byly genetické informace ziskané v ramci vyzkumu komu-
nikovany v odpovidajicim standardu poskytovani zdravotnich sluzeb. Es-
tonsko je zvlastni Gpravou pfistupu ke genetickym informacim, a tedy i po-
skytovanim zpétné vazby, svétovou vyjimkou.

Mezi vyhranénymi tpravami UK Biobank a Estonské genové banky stoji
napft. navrh Nérodniho poradniho vyboru pro oblast bioetiky USA'”’, ktery
stanovuje kumulativni podminky, za nichz je poskytovani zpétné vazby pii-
pustné. Témito podminkami jsou: ,(1) gjisténi [genetickych informaci] jsou
odiivodnénd a potvrzend; (2) gjisténi maji zdvazné diisledky pro zdravi tcast-
nika [genetické databdze]; a (3) existuje snadno dostupny postup ke zlepSeni
zdravotni situace [t¢astnika].”"**"

Pro ucely zpétné vazby je vhodné rozliSovat genetické informace na: (1)
neupravend data; (2) obecna vyzkumnd zjiSténi; (3) zdmérné vysledky vy-
zkumu tykajici se pacienta; a (4) ndhodné vysledky vyzkumu tykajici se pa-
cienta.'® Neupravenid data jsou pouze informacemi obsaZenymi v DNA
prevedenymi do lidsky vnimatelné podoby. Jejich vyznam a vlastnosti vSak
zlistavaji srozumitelné pouze profesionaliim v oblasti genetiky.'® Obecna
vyzkumnd zjiSténi jsou Casto publikovdna vefejné a obsahuji pouze infor-
mace ucastnikl v agregované podobé. Neni z nich tedy mozné urcit gene-
tické informace konkrétniho Gcastnika a jsou tak pro tcastnika irelevant-

¢, 184 z v . . sav v s z 2 . s
ni.”" Druhé dvé kategorie jsou zjiSténi nalezend v radmci vyzkumu.

7% Human Genes Research Act, op. cit. § 11 odst. 2 a 4.

Pozn. autora: origindlni nazev je: ,,US National Bioethics Advisory Committee”.

Z anglického originalu: ,,(1) the findings are scientifically valid and confirmed; (2) the findings
have significant implications for the participant’s health concerns; and (3) a course of action to
ameliorate or treat these concerns is readily available.”, preklad autor.

MCcHALE, Jean. Regulating Genetic Databases: Some Legal and Ethical Issues. Medical Law
Review. 2004, vol. 12. s. 91.

KAYE, Jane, et. al. Can I Access My Personal Genome? The Current Legal Position In the
UK. Medical Law Review [online]. 2013. [cit. 18.3.2014]. s. 7-8.

Tamtéz. s. 7.
Tamtéz. s. 8.
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V prvnim piipadé se jedna o zjisténi souvisejici se smyslem konkrétniho vy-
zkumu (napf. nachylnost k ur¢itému typu rakoviny) a ve druhém piipadé
o nahodné zjisténi v rdmci jiného vyzkumu.'® V poslednich dvou p¥ipadech
je genetickd informace srozumitelnéjsi tcastnikovi nez v pripadé neupra-
venych dat. Bude se jednat napf. o sdé€leni, Ze je u Gc¢astnika vysoka pravdé-
podobnost vzniku konkrétniho genetického onemocnéni. Rozdil mezi néa-
hodnym a zdmérnym zjisténim vSak nemé pfimy pravni dopad a je tak da-
lezity spiSe pro oblast 1ékaf'ské etiky.

Z uvedenych pfikladl je patrné, Ze pfistupy se v zavislosti na etickém
(prip. i pravnim) presvédceni znac¢né 1isi. V této podkapitole dale analyzuji
a srovnavam tpravu v Anglii a Ceské republice. Na f4dnou analyzu etické-
ho rozméru problematiky neni v pfispévku misto a pfi pravni analyze proto
vychazim z premisy, Ze je eticky Zaddouci, aby byla zpétn4 vazba poskytové-
na.

Srovnani pfistupu anglického a ¢eského prava v souvislosti se zpétnou
vazbou genetickych databézi je zajimavé v tom, jak se mohou lisit zdkony
zemi Evropské unie v jedné otdzce. V ramci svych narodnich préavnich #ada
vSak mohou byt do jisté miry vykladany riznym zptsobem.

Na zacétek je jesté€ nutné upozornit na to, Ze z pravniho hlediska je otaz-
kou zejména ziskavani, resp. pristup, ke genetickym informacim. Posky-
tovani zpé€tné vazby je tak pouze technickym provedenim, kde se Gcastnik
databaze dohodne s jejim pofizovatelem, aby mu genetické informace sdé-
loval bez jeho aktivniho jednéni. Prédvni podstata pfistupu k informacim
vSak z(stavé stejna.

Hlavnim pravnim pfedpisem, ktery se vztahuje na genetické informace,
je v Anglii Data Protection Act (dale jen ,DPA 1998”).'* Stejné jako ¢esky
zakon o ochrané osobnich tidaji vznikl transpozici smérnice EU o ochrané

osobnich tidajt.'"” DPA 1998 se podle sekce 1 vztahuje na informace v elek-

. s . .2 , v 188
tronické i materiadlni podobé.

Podminka pro aplikovatelnost DPA 1998 je,
7e idaje musi byt zptisobilé identifikovat konkrétniho ¢lovéka.'® Do rezimu

osobnich informaci by tak mély spadat zejména zdmérné a ndhodné vy-

% Tamté. s. 8.

Data Protection Act 1998, op. cit.

Smérnice Evropského parlamentu a Rady o ochrané osobnich tdajt, op. cit.
Data Protection Act 1998, op. cit. Sekce 1.

Tamtéz.
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sledky vyzkumu tykajici se pacienta. Domnivam se, Ze by do néj méla byt
diky rozhodnuti ESLP ve véci S. a Marper proti Spojenému krdlovstvi'® za-
hrnuta také neupravena data. Kaye oponuje, Ze za soucasného stavu tech-
niky se o osobni Udaje zpravidla jednat nebude. Zaroven ale pripousti, Ze
s pokrokem techniky bude pravdépodobnéjsi, Ze i neupravené genetické
informace budou osobnimi Gdaji.

Genetické informace, které byly zcela zbaveny moZnych identifikatora,

91

do rezimu DPA 1998 nespadaji.'”’ Kaye uvadi, Ze vzhledem k rozvoji

informace anonymizovat.'"”” Sekce 7 DPA 1998 zaklad4 pravo tcastnika
genetické databaze (subjektu udaji), pozadovat poskytnuti kopie svych
osobnich tdaji a pfipadné i jejich popisu.'”>'** Obecny rezim se viak neu-
platni v pfipadé védeckého vyzkumu, ktery poziva vyjimku podle sekce 33
DPA 1998. Tato sekce stanovi, Ze v pripad€, kdy se vyzkum neodchyluje od
bézného etického standardu vyzkumu, nemaji subjekty tidaji prévo na pfi-

stup ke zpracovavanym osobnim tdajtim.'*”

Problematické je rovnéz sekce
8 DPA 1998, ktera stanovi, Ze zpracovatel osobnich tdajt neni povinen po-
skytnout kopii zpracovdvanych tdaji tehdy, pokud je takové poskytnuti
spojeno s nepfiméfenymi obtizemi.'*® Jak uvadi Kaye: ,Usili a ndklady spo-
jené s vynétim a poskytnutim individudlnich osobnich tdajii v kontextu geno-
mického vyzkumu mohou byt povagovdny za disproporéni.”””"*® Pokud tedy
nemd geneticka databaze systém, ktery by byl nastaven tak, aby umozioval
relativné nenarocné vynéti genetickych informaci ticastnika, bude tato pod-
minka naplnéna. Na zakladé vyse uvedeného je mozné uzavrit, Ze soucasné
znéni DPA 1998 neposkytuje Gcastnikiim pravo na piistup k informacim
a potazmo ani pravo na zpé€tnou vazbu.

1905, a Marper proti Spojenému krélovstvi, op. cit. § 71-76.

Data Protection Act 1998, op. cit. Sekce 1.
192 KAYE, 2013. op. cit. s. 16.

' Data Protection Act 1998, op. cit. Sekce 7.
1%* KAYE, 2013. op. cit. s. 16.

1% Tamtéz.

Data Protection Act 1998, op. cit. Sekce 8.
7 KAYE, 2013. op. cit. s. 17.

1%V originalnim znéni: ,, The effort and cost needed to extract and supply individual information
from genomic research could be considered disproportionate.”, pteklad autor.
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Druhym aplikovatelnym zadkonem je Freedom of Information Act 2000
(dale jen ,FOIA 2000”)', ktery upravuje, stejné jako ¢esky zakon o svo-
bodném pfistupu k informacim, pfistup osob k informacim verejnopravnich
subjektt. Vefejnopravnimi subjekty se podle sekce 3 FOIA 2000 rozumi or-
gany verejné moci, vefejné vlastnéné korporace a osoby, které drzi infor-
mace pro organ vefejné moci v jeho zastoupeni.”” Na zakladé takto $iroce
vymezené vécné plisobnosti je moZzné do vécné pusobnosti sekce 3 FOIA
2000 zahrnout i fadu vyzkumnych genetickych databdzi. Ty byvaji casto
zfizovdny univerzitami a jinymi vefejné financovanymi osobami. FOIA
2000 Se tak na né vztahuje. Z aplikace FOIA 2000 jsou vsak podle jeho sek-
ce 40(1) vylouceny veskeré osobni idaje, u kterych je Zadatel jejich subjek-

201
tem.

Aby byl FOIA 2000 aplikovatelny i na pfipad genetickych informaci,
nemohly by byt poZadovény za osobni tdaje.””” Neexistence anglického
soudniho rozhodnuti o povaze genetickych informaci*”® v§ak neznamena, Ze
by nemély byt povaZované za osobni tdaje. K této otdzce se také vztahuje
rozhodnuti Evropského soudu pro lidska prava ve véci S. a Marper proti
Spojenému krdlovstvi, kde soud povazoval vzorky DNA za jedny z ,nejo-
sobngjsich“ informaci.””* Informace o etnickém ptivodu, které jsou soucasti
genetickych informaci, jsou podle sekce 2(a) DPA 1998 povazovany za
osobni tidaje. Genetické informace je proto nezbytné povazovat za osobni
udaje a uplatni se ustanoveni sekce 40 FOIA 2000, kterd zabrariuje posky-
tovani osobnich udaj Zadatelim podle tohoto zékona. Lze tedy uzaviit, Ze
FOIA 2000 ani DPA 1998 nestanovuji pravo dcastnika na pfistup k jeho
informacim obsazenym v genetické databazi.

Zakon o ochrané osobnich tdaji se vztahuje podle § 3 odst. 1 na zpra-
covavani osobnich tidaju riznymi osobami. Z obecného reZimu jsou stano-
veny vyjimky (napf. fyzickd osoba pro vlastni potfebu nebo v pfipadé ve-
fejné bezpefnosti). Vécna pusobnost zdkona je upravena v ustanoveni § 4
pism. a) zdkona o ochrané osobnich ddaju, které stanovi, Ze se vztahuje na

' UNITED KINGDOM OF GREAT BRITAIN AND NORTHERN IRELAND. Freedom of Infor-
mation Act.

Freedom of Information Act 2000, op. cit. Sekce 3.
Tamtéz. Sekce 40.

%2 KAYE, 2013. op. cit. s. 18.

%% Tamtéz.

S. a Marper proti Spojenému krélovstvi, op. cit. § 72-76.
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tidaje podle kterych je uréenid nebo uréitelnd konkrétni osoba.”” Stejné
ustanoveni spolu s § 4 pism. b) zdkona o ochrané osobnich tdaji normuje

v v s - <o 206
fadu domnének osobnich tdaju.

Na rozdil od anglické tpravy zahrnuje
do osobnich, resp. citlivych, idaja ¢esky zakonodérce vyslovné i genetické
tidaje.””
stanovuje pravo subjektu Gdaji na pfistup k informacim. Zpracovatel idaja

Ustanoveni § 12 zdkona o ochrané osobnich tdaji vyslovné

musi subjekt ddaji o tomto pravu podle § 11 odst. 1 zdkona o ochrané

208

osobnich tdajt informovat.”" Ve smyslu § 12 odst. 2 pism. b) téhoZ zakona

jsou obsahem poskytované informace inter alia vSechny osobni informace,

?” Genetické a biometrické tidaje jsou vy-

které zpracovatel o subjektu ma.
slovné prohldSeny za osobni, resp. citlivé, idaje v § 4 pism. a) a b) zdkona
o ochrané osobnich tidajiu. Ten se ale vyslovné nezmifiuje o zdravotnich
Gdajich, pficemz hranice mezi genetickym, a pfipadnym, zdravotnim
Gdajem neni jasnd. Pokud by nebyly zdravotni (idaje povaZovany za osobni
udaje, nemél by tucastnik databdze - subjekt tdaju - pravo na pfistup
k informacim podle § 12 zdkona o ochrané osobnich informaci. Umluva
o lidskych pravech a biomediciné v ¢l. 10 odst. 1 stanovuje pravo ¢lovéka
znat svoje zdravotni informace.”® Povinnost stitu dodrZovat své mezina-
rodni zavazky by méla vést k vykladu, ktery zahrnuje zdravotni ddaje do
osobnich udaji ve smyslu § 4 pism. a) ¢ b) zdkona o ochrané osobnich
udaji. RovnéZ by byl pfipustny argument a maiori ad minus. Pokud se za
osobni ddaje povazuji i genetické informace, které jsou témi nejosobné;jsi-
mi, tim spiSe by mély byt za osobni tdaje povazovany i zdravotni tdaje.
Zbyva jesté dodat, ze aby byly zdravotni (idaje povazovany za osobni idaje,
musi byt ztotoznitelné s konkrétnim clovékem. Na zdkladé vyse uvedeného
jsem dospél k zavéru, Ze na rozdil od anglického prava, existuje v Ceské
republice prdvo na pfistup k genetickym a souvisejicim informacim,
tidajiim, podle § 12 zakona o ochrané osobnich tidajt.*"

Zakon o svobodném pristupu k informacim a zdkon o ochrané osobnich
udaji by spolu mély vytvafet komplexni pravni rezim osobnich ddajt

%% z&kon o ochrané osobnich tidajti, op. cit. § 4 pism. a)

Tamtéz. § 4 pism. b)

Zé&kon o ochrané osobnich tdajt, op. cit. § 4 pism. b)

28 Tamté?. § 11 odst. 1.

%9 z4kon o ochrané osobnich tidajfi, op. cit. § 12 odst. 2 pism. b).
Umluva o lidskych pravech a biomedicing, op. cit. ¢l. 10 odst. 1.
Zé&kon o ochrané osobnich tdajt, op. cit. § 12.
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a informaci. Pokud se neuplatni jeden zakon, meél by se uplatnit druhy
a naopak. Jejich vztah ilustruje také pozndmka pod Carou ¢. 4a zékona
o svobodném pfistupu k informacim, kter4d poukazuje na uziti zdkona
o ochrané osobnich tdaju. V pfipadé poskytovani zpétné vazby tcastnikovi
genetické databaze by se mélo postupovat podle zdkona o ochrané
osobnich tdajl, protoZe genetické a zdravotni informace jsou osobnimi
Udaji. Zakon o svobodném pfistupu k informacim se uplatni, pokud by pofi-
zovatelem genetické databaze byla verejnopravni korporace podle § 2 odst.
1 zékona o svobodném piistupu k informacim®?, a zéroveti by genetické, ¢
souvisejici zdravotni informace nebyly osobnimi tdaji podle § 4 pism. a)
a b) zdkona o ochrané osobnich tidajt.*"® V Ceské republice spadaji gene-
tické informace do reZimu zdkona o ochrané osobnich tdajti. Zakon o svo-
bodném pfistupu k informacim se v jejich rozsahu neuplatni.

Porizovatel genetické databaze by mél pamatovat na dvé véci: (1) po-
vinnost Setfit GcCastnikovo ,pravo nevédét”; a (2) zahrnout do smlouvy
o informovaném souhlasu rezim zpétné vazby. Pravo tcastnika genetické
databaze na neznalost informaci o své genetické vybavé a zdravotnim stavu
plyne z ¢l. 10 odst. 1 amluvy o lidskych pravech a biomediciné. Jeho pravu
nevédét odpovida povinnost pofizovatele genetické databdze s komple-
mentarnim obsahem. Proto by mél potizovatel databaze vytvofit systém po-
skytovéani zpétné vazby a popsat jeho fungovani i do informovaného sou-
hlasu, pfip. i do etického kodexu. Pokud tadné informuje ticastnika data-
béaze o zvoleném modelu, je na porizovateli, jaky systém zvoli. Napf. Ame-
rické kolegium pro zdravotni genetiku®* doporucuje zavedeni povinného
sdélovani zpétné vazby bez moZnosti vystoupeni.”® Pravo nevédét tcast-
nika genetické databdze je tak realizovdno pouze v rozsahu, Ze se muze
dobrovolné rozhodnout, jestli do prislusné genetické databaze vstoupi. Do-
mnivadm se, Ze by bylo vhodnéjsi zvolit model, ktery bude k tGcastnikovi
vstiicnéjsi a stanovi i pozd€jsi mozZnost vystoupit z reZimu zpétné vazby,
aby nemusel kvili této véci zcela ruSit svoji ucast na databazi. Pofizovatel
databaze by také nemél zapominat na konefny zptsob komunikace gene-
tickych a zdravotnich informaci. Otlowski k tomu uvadi, Ze pro dodrzeni

12 74kon o svobodném piistupu k informacim, op. cit. § 2 odst. 1.

Zakon o ochrané osobnich tdajt, op. cit. § 4 pism. a) a b).
Pozn. autora: V origindlnim znénf: ,,American College of Medical Genetics, preklad autor.”
Kaye, 2013. op. cit. s. 2.
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standardu nejlepsi praxe musi byt geneticka ¢i zdravotni informace komu-
nikovana v klinickém kontextu.*'

Uvahy na téma de lege ferenda jsou omezeny celkem zdafilou tpravou
v zdkoné o ochrané osobnich tdaji a doplitujicich povinnosti v ostatnich

217). Rozum-

pravnich predpisech (napt. § 65 zdkona o zdravotnich sluzbach
né interpretaci ipravy osobnich tdaju rovnéZz napomaha pravni nizor Ev-
ropského soudu pro lidskd prava o pristupu ke zdravotnim informacim.
ESLP se opakované vyjadril, napt. v pfipadu V.C. v. Slovakia, Ze pravo na
pfistup k zdravotnim informacim (zdravotnické dokumentaci) plyne i z ¢l.
8 Evropské timluvy na ochranu lidskych prav.*® Nadstavbou nad souc¢asny
pravni rdmec by mohlo byt prevzeti estonského pristupu a vyslovné
stanovit prdvo na pristup ke genetickym informacim v fddném klinickém
kontextu. Jednalo by se vsak spiSe o deklaraci jiz existujicich prav v rhz-
nych pravnich predpisech, nez o zcela novou pravni tipravu. Domnivam se

proto, Ze by bylo vhodnéjsi o existenci tohoto prava ticastniky genetickych
databézi informovat neZ vytvaret duplicitni pravni ipravu.

4.2 POSKYTOVANI GENETICKYCH INFORMACI POKREVNIM
PRIBUZNYM

Genetické databaze shromazd'uji mnozstvi unikatnich informaci zajimavych
pro tfeti osoby. Hlavni skupinou, kterd mé zdjem na znalosti genetickych
informaci ¢lovéka jsou jeho pokrevni pribuzni. Pokrevni ptibuzni totiz sdili
vyznamnou ¢ast genetické vybavy. Pristup tfetich osob, a tedy i pokrevnich
piibuznych, ke genetickym informacim, je nezbytné vnimat ve svétle prava
na soukromy Zivot podle ¢l. 8 Evropské timluvy o lidskych pravech®” a také

220
Tato ustano-

¢l. 10 Listiny zakladnich prava a svobod Ceské republiky.
veni chrani soukromi a osobnost lidi inter alia také proti nevhodnému uziti

informaci osobni povahy. Pfipadna pravni tiprava pak musi dodrZet poZa-

216

OTLOWSKI, Margaret. Tackling Legal Challenges Posed By Population Biobanks: Recon-
ceptualising Consent Requirements. Medical Law Review. 2012, vol. 20. s. 222,

Zékon o zdravotnich sluzbach, op. cit. § 65.

Rozsudek European Court of Human Rights ze dne 8.2.2012, ve véci V.C. v. Slovakia, appli-
cation no. 18968/07.

Evropska dmluva o lidskych pravech ze dne 4.11.1950, publikovana ve sbirce zakonil
a mezindrodnich smluv pod ¢. 209/1991 Sb.

9 1jstina zakladnich prav a svobod, op. cit. &l. 10.
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davek, Ze zdsah miZe byt pouze na zdkladé zdkona a pfi soucasném do-
drZeni proporcionality feSeni.

Tato podkapitola se soustfedi na problematiku sdé€lovani genetickych
informaci pokrevnim piibuznym subjektu vyzkumu. Otdzka opravnéni lé-
kate nebo jiného zdravotnika sdélit informace tfeti osobé - pokrevnimu pfi-
buznému - dzce souvisi s otdzkou 1ékat'ské mlcenlivosti. Typickym prikla-
dem muZe byt vstupni prohlidka a genetické testovani ucastnika genetické
databéze, pfi kterém se dozvi, Ze trpi patologickou mutaci genu & gend,
které zptisobuji genetické onemocnéni. Diky sdilené povaze genti v rdmci
pokrevnich pfibuznych je pak ruznad pravdépodobnost, Ze stejné onemocné-
ni mohou mit také jeho pokrevni pfibuzni. Ti pak maji bezprostiedni zdjem
na znalosti piislusnych genetickych informaci nebo alespoil skute¢nosti, Ze
se unich toto riziko vyskytuje. V souladu s lékatskou etikou by mél pii-
slusny 1ékat ¢i zdravotnicky pracovnik doporudit, aby byli prfibuzni, kterych
se to tyka, o této skute¢nosti informovani. Informovat je vSak miZe jenom
subjekt vyzkumu (resp. v klinickém prostfedi pacient) nebo 1ékat s jeho
souhlasem. Pokud vSak subjekt vyzkumu odmitne souhlas poskytnout,
nemd lékar za soucasné pravni Gpravy moZnost prislusného c¢lovéka infor-
movat.

Soucasnd uUprava lékairské mlcenlivosti je zaloZena na tzv. paternalis-
tickém modelu. Ten pfedstavuje konzervativni vnimén{ vztahu 1ékare a pa-
cienta ¢i subjektu vyzkumu (pro zjednodusSeni dale spole¢né jako ,subjekt
vyzkurnu”).221 Pojem ,paternalni” pochézi z latinského ,paternus”, ktery

2 v vz . Ve 222
znamena ,néco co patfi otcovi” ¢i ,,otcovo”

. Subjekt vyzkumu je tedy
v roli otce, tj. ,patera” informaci. V fimském pravu byl otec podle prava
hlavou rodiny a jeji ¢lenové museli jeho ,nadfazenou” roli respektovat.””
Pii aplikaci stejné logiky na lékaiskou mlcenlivost se nabizi zavér, Ze vy-
luéné subjekt vyzkumu je oprdvnén rozhodovat o naklddéani s informacemi.
Zemé evropského civilizacniho okruhu dnes vychéazi prevazné z paternalis-

tické koncepce, ale 1i$i se rozsahem a dvody vyjimek stanovenymi z 1ékai-

#1 LIAO, S. M. Is there a Duty to Share Genetic Information? Journal of Medical Ethics [online].

2009, vol. 35(5), [cit. 14.2.2014], s. 306-307.
*? HORNBY, TURNBULL, op. cit.

*3 KINCL, Jaromir, URFUS, Valentin, SKREJPEK, Michal. Rimské prdvo. 2. vyd. Praha: C.H.
Beck, 1995. s. 132.
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ské mlcenlivosti.””* Vyjimeéna povaha genetickych informaci piedstavuje
vyzvu paternalistické koncepce 1ékarské mlcenlivosti. Objevuji se tak nazo-
ry, Ze je soucasny model potfeba nahradit systémem, ktery bere v ivahu
sdilenou povahu genetickych informaci.*

V Anglii vychézi koncepce 1ékai'ské mlcenlivosti taktéZ z paternalistické-
ho modelu a pozitivni pravni dprava je téméf identicka s ¢eskou tpravou.
Z 1ékat'ské mlcenlivosti je vSak na zdkladé rozhodovaci praxe britskych sou-
dia formulovana $ir$i vyjimka. Jako precedens se nejcastéji uvadi roz-
hodnuti anglického odvolaciho soudu (Court of Appeal, Civil Division) ve

226

véci W. v. Egdell and others.”” V tomto piipad€ se jednalo o pacienta, ktery
byl odsouzen za pétindsobnou vrazdu a ubliZeni na zdravi nékolika dalSich
lidi. Jako velmi nebezpecny pacient byl uvéznén v zafizeni s nejvyssi
moZnou ostrahou. Pacient podal Zidost, aby byl pfeloZen do mistni
jednotky psychiatrické péce, kde by mél vyrazné volnéjsi rezim. Nezavisly
psychiatr, Dr. Egdell, byl poZadén, aby vypracoval znalecky posudek, na je-
hoz zakladé by komise rozhodla o pfesunu pacienta do jiného zafizeni. Dr.
Egdell vSak ve svém posudku dosel k zavéru, Ze pacient je stile nebez-
pec¢ny, a doporudil jej ponechat ve stavajicim zafizeni. Pacient proto stdh-
nul svoji Zadost, aby se ¢lenové komise nedozvédéli nazor Dr. Egdella,
a mohl tak znovu podat Zadost a ziskat i novy odborny posudek. Poté, co se
to Dr. Egdell dozvédél, informoval ¢leny komise o nebezpe¢nosti pacienta

227 ’
Po zhodnoceni skut-

i za cenu moZného prolomeni 1ékarské mlcenlivosti.
kového stavu doslo jeho lordstvo Stephen Brown k ndzoru, Ze ke sdéleni
informaci, na které se vztahuje lékafskd mlcenlivost, tfeti osobé musi byt
naplnéna nésledujici kritéria: (1) existuje reidlné, vdZné a neodbytné riziko;
(2) riziko bude podstatné sniZeno sdélenim informaci; (3) informace jsou
zvefejnény v ne vétsim neZ nezbytném rozsahu; a (4) Gjma na vefejném
zdjmu, kterd vznikla jako pfimy dasledek sdéleni, je pfevySena vefejnym

228

zdjmem na minimalizaci rizika pro tfeti osoby.”™ Lord Brown né&sledné

uvedl, Ze je nutné vyjimku z lékafské mlcenlivosti vykladat restriktivné.

#* LIAO, op. cit. s. 307-308.
225 Tamté,

6 Approved Judgment of the Court of Appeal, Civil Division as of 9 November 1989, W.
v Egdell and others, [1989] EWCA Civ 13.

W v. Egdell and others, op.cit.
Tamtéz. preklad autor.

227

228

125



9/2014 Revue pro prdvo a technologie ROC. 5

Podle britského prava také neni zcela jasné, zda-li je mozné informace
pokrevnim pfibuznym poskytovat, ale tato mozZnost je prece jenom pravdeé-
podobné;jsi.

Vztahem mezi lékafskou mlcenlivosti a genetickymi informacemi se za-
byvaji také vSeobecné 1ékaiské pokyny Generdlni zdravotnické rady Velké
Britanie® (déle jen ,vSeobecné pokyny”).” Ustanoveni ¢l. 67-69 vseo-
becnych pokynt upravuji situaci, kdy lékaf zjisti riziko genetického
onemocnéni u subjektu vyzkumu a existuje pravdépodobnost, Ze genetickou
nemoc muze mit také jeho pokrevni p¥ibuzny. Podle €l. 67 vSeobecnych po-
kynt by mél 1ékatr doporudit subjektu vyzkumu, aby o riziku informoval své
pokrevni pfibuzné. Pokud to nechce ucinit sdm, mél by se 1ékar nabidnout,
Ze pokrevni piibuzné informuje s jeho souhlasem sdm. Pokud i tuto na-
bidku subjekt vyzkumu odmitne, uplatni se ¢l. 69 vSeobecnych pokynt.
V takovém ptipadé by mél 1ékai sdm zvazit skutkové okolnosti pfipadu
a dospét k rozhodnuti, jestli pokrevni pfibuzné bude informovat ¢i nikoli.
Z pravniho pohledu se vsak jednd o Sedou zénu a 1ékaf je v nejistoté, zda-li
informovanim neporusi povinnost zachovavat mlcéenlivost. Je zde patrny
rozpor mezi lékarskou etikou reprezentovanou nézorem Generalni
zdravotnické rady a pravem, které neni v této oblasti souladné s prevladaji-
cim etickym presvédéenim.

Lékarskad mlcenlivost (resp. slovy zdkona: ,mlcenlivost poskytovatele
zdravotnich sluZzeb”) slouZi jako néstroj pro vytvoieni duvéry mezi pa-
cientem (resp. subjektem vyzkumu) a lékafem.”" Lidskopravnim zékladem
pro lékatskou mlcenlivost je prdvo na ochranu soukromi podle €l. 8 Evrop-

ské timluvy o ochrané lidskych prav’*

a ¢l. 10 Listiny zakladnich prav
a svobod.”” Lékatskd mlcenlivost je upravena v ustanoveni § 51 zakona
o zdravotnich sluzbach®’, které stanovi povinnost, %e osoba poskytujici
zdravotni sluZby je povinna zachovéivat mlcenlivost o vSech skute¢nostech,

které se dozvédéla pfi jejich poskytovani. Jedné se tedy o povinnost dopa-

* pozn. autora: V originale jako: ,,UK General Medical Council”, pfeklad autora.

General Medical Guidelines. General Medical Council: Confidentiality [online]. General Medi-
cal Council, © 2006, [cit. 19.2.2014]. ¢l. 67-69.

DOLEZAL, Adam. Postoupeni pohledavky a lékaf'ské tajemstvi. Prdvnf rddce. 2012, &. 12 In:
Beck-online [online pravni informaéni systém]. Nakladatelstvi C. H. Beck [cit. 18.3.2014].

Evropska timluva o ochrané lidskych prav, op. cit. ¢l. 8.
Listina zékladnich prav a svobod, op. cit. ¢l. 10.
Zékon o zdravotnich sluzbach, op. cit. § 51.
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dajici na Siroky okruh informaci, do kterého se fadi i genetické informace.
Jakykoli pracovnik je tak povinen zachovavat mléenlivost a nikomu tedy
nesdélovat genetické informace, které se dozvédél v souvislosti s vykonem
svého povolani. Ustanoveni § 51 odst. 2 a 3 pak upravuje vyjimky, ve kte-
rych se povinnost ml¢enlivosti neuplatni.”® Pro téely sdélovani pokrevnim
piibuznym je relevantni zejména ustanoveni § 51 odst. 2 pism. b), kdy tak
muze ulinit poskytovatel zdravotnickych sluzeb na zakladé souhlasu pa-
cienta nebo jeho zakonného zéstupce.?* Jinou vyjimku nenf pro tuto situaci
mozné pouzit. Ceské pravo tak neobsahuje moZnost, jak by mohl lékaf
(zdravotnicky pracovnik) informovat pokrevniho pfibuzného o tom, Ze je
u néj zvySené riziko genetického onemocnéni. VySe uvedené samoziejmé
plati i pro genetické databaze, kde se uplatiiuje stejna regulace.

Za urcitych podminek je sice mozné, aby lékatf nebyl povinen hradit
Ujmu podle oblanského zikoniku. To muZe nastat zejména v pfipadech,

237 .

kdy splni svoji obecnou prevencni povinnost podle § 2900 - 2903 NOZ™" ¢i

238

v pfipadé krajni nouze ve smyslu ustanoveni § 2906 NOZ.™™ Absence po-

vinnosti hradit vzniklou Gjmu je pouze v rozsahu ustanoveni soukromého

239 Z_ s 12
nezavislé na uplat-

prava, které je ve smyslu § 1 odst. 1 véty druhé NOZ
novani prava verejného. Lékar je tak chranén pouze pred povinnosti nahra-
dit vzniklou Gjmu, ale musi nést verejnopravni nasledky poruseni mlcen-
livosti. Témi jsou napf. vznik spravnépravni odpovédnosti podle § 114 odst.
1 pism. c) zdkona o zdravotnich sluzbach®*, spachani prestupku ¢&i do-
pusténi se spravniho deliktu podle § 117 odst. 3 pism. d) zdkona o zdravot-
nich sluzbach®”. PoruSeni povinnosti lékatské mlcenlivosti viak miize mit
také trestnépravni nasledky v podobé dopusténi se ¢inu neoprdvnéného na-
kladani s osobnimi tidaji podle § 180 odst. 2 trestniho zakoniku.*** Pro 1é-
kafe tedy muZe mit poruSeni mlcenlivosti podle ¢eského prava velmi tvrdé

néasledky.

25 Tamté?. § 51 odst. 2 a 3.

#¢ Tamtéz. § 51 odst. 2 pism. b)

*7 Obéansky zékonik, op. cit. § 2900-2903.

#% Tamtéz. § 2906.

29 Tamté?. § 1 odst. 1 véta druha

Zakon o 1ékarskych sluzbach, op. cit. § 114 odst. 1 pism. c).

#! Tamtéz, § 117 odst. 3 pism. d).

2 zakon ¢&. 40/2009 Sb., trestni zakonik ve znéni pozdéjich predpist.
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Jak bylo jiz vySe uvedeno, Cesky pravni fad je v oblasti 1ékafské mlcéen-
livosti pfisny a podle ustanoveni § 51 odst. 2 zdkona o zdravotnich sluz-
bach®” neptipousti sdéleni informaci tfetim osobam, kromé vyjimek nepou-
Zitelnych pro otdzku poskytovani genetickych informaci jako je napft. vy-
slovné zadkonné zmocnéni nebo pro ucely prevence a odhalovani trestné
¢innosti. Podle ¢eského prava tedy neexistuje opravnéni lékare, aby sdélil
pokrevnimu piibuznému subjektu vyzkumu jakékoli informace o jeho né-
chylnosti ke genetickému onemocnéni. Ve srovnani s Velkou Britanii**
nebo tieba v USA*®, kde existuji vyjimky dopadajici na tyto situace (i kdyz
ponékud nejasné), je Ceské pravo daleko restriktivnéjsi a lékafi takové
informovani zcela zakazuje.

4.2.1 MODEL SDILENEHO UCTU RODINY

Alternativnim modelem 1ékarské mlcenlivosti, ktery reflektuje sdileny cha-
rakter genetickych informaci, je tzv. model spole¢ného tctu. Ten vychazi
z Siroce prijimaného filosofického presvédéeni o vyjimecnosti rodiny jako
spolecenského utvaru. Rodina byla v zépadni i vychodni filozofii vniména
jako zvlastni dtvar jiZz odeddvna. Naopak az filozofické sméry 19. a 20.
stoleti zpochybnovaly jeji vyznam (napf. Marxismus a od né€j odvozené
sméry)>*® ¢ existenci rodiny dokonce zcela negovaly (napi. v rdmci seve-
rokorejské filozofie Cu¢che”). Smysl rodiny pro filozofii ilustruje také citat
Jean Jacques Rousseaua: ,,Nejstarsi ze spolecnosti, a tou jedinou prirozenou, je

2% Diilezitost rodiny ve filosofii aprobuje také politika, kdy i neo-

rodina...
liberdlové priznavaji rodiné zvlastni postaveni. Napi. Margaret Thatcherova
prohlasila: , Neexistuje Zddnd spolecnost: jsou individudIni muzi a Zeny, a pak

, . 4 2 . s v v 2 z ¥z z
také rodiny.”” V pravu je rodiné vénovana podstatna &ast soukromého

3 Zakon o zdravotnich sluzbéch, op. cit. § 51.

W v. Egdell and others, op. cit.

viz napi. Judgment of the Supreme Court of the State of California (USA) as of 1 July 1976,

Tarasoff v. Regents of the University of California, sp. zn. 17 Cal.3d 425, 551 P.2d 334, 131

Cal.Rptr. 14, 83 A.L.R.3d 1166 (1976).

Divodové zprava navrhu ob¢anského zdkoniku. Novy obcansky zdkonik: texty zdkonii [on-

line]. Ministerstvo spravedlnosti CR, © 2012. cit. [10.2.2014], s. 13.

*7 viz napf. GASHI, Dardan, STEINER-GASHI, Ingrid. Ve slugbdch diktdtora. Brno: Jota, nakla-
datelstvi. 2010. 190 s.

** ROUSSEAU, Jean Jacques., The Social Contract. London: Penguin Books Ltd., 1968, s. 50.

preklad autor.

MOORE, Charles. No Such Thing as Society: a good time to ask what Margaret Thatcher re-

ally meant. The Telegraph [online]. 2010, cit. [14.2.2014].
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prava, véetné prava dédického.”® Rodinné pravo pak inter alia upravuje
i zvlastni reZim pro majetek a informace v rdmci rodiny.” Rodina je tedy
Siroce filosoficky, politicky, pravné a spoleCensky uzndvand hodnota.
Otéazkou, kterou se déle zabyvam je, zda-li by tuto skute¢nost méla reflek-
tovat i pravni iprava lékarské mlc¢enlivosti.

Model spolec¢ného Gctu respektuje zvlastnost rodiny a zavadi rezim, kdy
jsou v jejim ramci sdileny genetické informace.”®® Jelikoz jsou genetické
informace sdileny na zadkladé rGznych kritérii (zejména pohlavi a zda se
jednd o pokrevni pifibuzné v rdmci jddra rodiny), musi konkrétni dprava
tohoto modelu reflektovat dvé zdkladni podminky: (1) komu jsou informa-
ce sdélovany; a (2) jaké informace jsou sdélovéany. Situace, kdy by dochaze-
lo ke sdileni informaci neomezené mezi ¢leny rodiny je nepifipustnd pro
svlj rozpor s pravem na ochranu soukromého Zivota podle ¢l. 8 Evropské
tmluvy o ochrané lidskych prav® a ¢l. 10 Listiny zékladnich prav a svo-
bod.** Pokud by se informace sdilely neomezené, bylo by zasaZzeno do

3 v 1w, 992!
,prava nevédét”*

pokrevniho pfibuzného. Doslo by tim k naruSeni auto-
nomniho prostoru piijemce informaci, protoZze by nemohl rozhodovat
o0 jejich prijeti.

Model sdileného Gctu predstavuje pro zakonodarce vyzvu, protoZe jeho
legislativa musi spliiovat podminky ¢l. 8 odst. 2 EULP. Ustanoveni ¢l. 8
odst. 2 EULP*™® stanovi, e omezeni prava na respektovani soukromého
a rodinného Zivota bylo provedeno na zakladé zékona a tento zasah byl ne-
zbytny v demokratické spole¢nosti v zdjmu inter alia ochrany zdravi.

ESLP hodnoti pfipustnost zasahu do lidskych prav skrze podminky obsa-
7ené v ¢l. 8 odst. 2 EULP*, kterymi jsou: (1) zda-li doslo k zasahu do prava
chranéného EULP; (2) zda-li je zasah proveden na zakladé zékona; (3) zda-
li sleduje legitimni cil; a (4) je-li nezbytny v demokratické spole¢nosti.”

*° Déivodova zprava k navrhu ob¢anského zakoniku, op. cit. s. 168 - 251.

viz napft. ob¢ansky zakonik, op. cit. § 708 a nasl.

»2 1IAO, op. cit. s. 306-307.

3 Evropska timluva o ochrané lidskych prav, op. cit. ¢l. 8.

Listina zdkladnich prav a svobod, op. cit. €l. 10.

Pozn. autora: z anglického ,right not to know”.

Evropska timluva o ochrané€ lidskych prav, op. cit. ¢l. 8 odst. 2.
Evropska timluva o ochrané lidskych prav, op. cit. ¢l. 8 odst. 2.

Judgment of the European Court of Human Rights as of 8 July 2008, Vajnai v. Hungary,
complaint no. 33629/06. (dale citovéano jako ,,Vajnai proti Mad'arsku”)
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Prvni krok se omezuje na zjisténi, zda-li doslo k zasahu do prava chréné-
ného EULP. Model spole¢ného Giétu vychazi z toho, Ze se budou sdilet gene-
tické informace (tj. osobni informace) s pokrevnimi pfibuznymi. Osobni
informace jsou fazeny do prava na respektovani soukromého Zivota a na-
stoleni zdkonného rezimu jejich automatického sdileni do tohoto prava za-
sahuje.

Druhy krok sleduje dodrZeni pozadavku na formu zdsahu, ktery muze
byt proveden pouze na zikladé zikona. Cesky zakonodarce by tedy musel
dodrzet formu zdkona, ve kterém by stanovil prédva a povinnosti
regulovanych subjektt.

Ve tretim kroku se ESLP taZe, byl-li zasah proveden za ticelem dosaZeni
legitimniho cile. Legitimni cil omezeni prédva chranéného timluvou je své-
fen predevsim k posouzeni zédkonodarci konkrétniho statu. ESLP se v tomto
bodé zaméfuje na nejflagrantnéjsi svévoli a zdsah do zdkladnich principt
fungovani demokratického pravniho statu. ESLP se tak vyjadfil napt. v pii-
padu Vajnai proti Mad'arsku®’, kde piiznal narodnimu zékonodarci vysokou
miru diskrece. A maiori ad minus tedy neni divod, aby byl novy zptisob
regulace 1ékarské mlcenlivosti na zakladé této podminky nepfipustén, kdyz
ESLP pfizndvé zdkonodérci diskreci k intenzivnéj$im zdsahtim do dmluvou
chranéného prava.”®

Posledni, ¢tvrty, krok se zabyva tim, zda-li byl zasah nezbytny v demo-
kratické spolec¢nosti. ESLP tedy zjiStuje, jestli je v konkrétni spolec¢nosti
a dobé spolecenska potfeba ur¢ité regulace.”’ Tento krok povazuji za

vvvvv

nejproblematictéjsi. Genetika a genetické testovani jsou stale cCastéji

%2V této debaté ani odborné literatute

predmétem S$irsi spolecenské debaty.
se vSak pravidelné nevyskytuji ndzory poZadujici opusténi soucasného, pa-
ternalistického, modelu regulace 1ékatské micenlivosti. Reformni nazory se
zpravidla omezuji na navrh stanoveni vyjimky z lékarské mlcenlivosti ve
prospéch nékterych druhli genetickych informaci. Vyjimka z paternalis-
tického modelu je vyrazné piipustnéjsi neZ zavedeni nového modelu, ktery

by umoziioval Siroké sdileni genetickych (pfip. i dalSich 1ékatskych) infor-

9 Vajnai proti Madarsku, op. cit.

Vajnai proti Madarsku, op. cit.
Vajnai proti Mad'arsku, op. cit.

*2 viz napf. SALISBURY, Meredith. Should You Have The Right Not To Know Genetic Infor-
mation? Forbes Magazine [online]. 2013. [cit. 19.3.2014].
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maci mezi pokrevnimi piibuznymi. V soucasné dobé tedy povazuji ¢tvrtou
podminku za nesplnitelnou a tudiZz je model sdileného Gétu nepfipustny
podle ¢l. 8 EULP.*

Budouci vyvoj tpravy lékarské mlcenlivosti v rozméru genetickych
informaci by mél probéhnout ve dvou krocich. Prvnim krokem je umoznit
lékafim, aby mohli sdélovat informace o genetickych onemocnénich
pokrevnim piibuznym téch, u kterych bude patologickd mutace genu c¢i
genfi objevena. Uprava by se vztahovala i na potizovatele genetickych data-
bazi a zéleZelo by na nich, jestli zvoli estonsky p¥istup”®* nebo zcela vylouéi

265 PP v s
Domnivam se, Ze neni

poskytovani zpétné vazby po vzoru UK Biobank.
spravné, aby pravo ignorovalo sdilenou povahu genetickych informaci
a s ni souvisejici zménou v 1ékatské etice. Soucasna pravni Gprava lékarské
mléenlivosti neddva lékafim prakticky Zadny prostor, aby vyuZili svij
eticky tsudek. To na jednu stranu lékarskou praxi zjednodusuje, ale zase
muze v nékterych situacich ptisobit nepfimérené tvrdé. Kazd4 vyjimka s se-
bou pfinasi ur¢itou miru pravni nejistoty a tudiz klade i vyssi ndroky na své
adresaty. Diky svym zkuSenostem a etickému vzdélani by méli byt 1ékati
sami schopni zhodnotit okolnosti pfipadu a ucinit informované rozhodnuti
o sd€leni ¢i nesd€leni genetickych informaci pokrevnim piibuznym subjek-
tu vyzkumu. Pro zjednoduseni je moZné vyjimku také dodatecné
konkretizovat pomoci kombinace zdkonné a podzdkonné tpravy ¢i norem
soft law, jak je tomu v pfipadé Velké Britanie a vSeobecnych pokyna Gene-
rélni zdravotnické rady. Pro feSeni opravdu sloZitych pfipadi by mélo byt
mozné vytvorfit a zmocnit zvlastni organ, ktery by lékaftim mohl vydat z&-
vazné doporuceni. K tomu by mohla byt vyuZita i struktura vyzkumnych
etickych komisi, které existuji napt. pro klinické testovani 1é¢iv**® nebo
podle § 36 zikona o specifickych zdravotnich sluzbach®”’. Vzhledem
k tomu, Ze oproti situaci, kdy hrozi riziko spachani trestného ¢inu neni tfe-
ba v pfipadé sdélovani genetickych informaci pokrevnim piibuznym
zpravidla postupovat s takovou rychlosti, bylo by mozné tohoto procesu vy-
uzivat bez obav z prodlevy.

% Evropska imluva o ochrané lidskych prav, op. cit. ¢l. 8.

Human Genes Research Act, op. cit. § 11 odst. 2.

UK Biobank Ethics and Governance Framework, op. cit.
Vyhlaska o klinickém hodnoceni 1é¢ivych pfipravkd, op. cit. § 3.
Zakon o specifickych zdravotnich sluzbach, op. cit. § 36.
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Druhym krokem by bylo zavedeni modelu sdileného Gétu pro genetické
informace. Bude nutné oznacit, které informace budou sdileny se kterymi
pokrevnimi pifibuznymi. Nejprve by bylo mozZné zavést model, ktery by ob-
sahoval doloZku pro generalni opt-in. Ten by zavedl systém, kde by rodiny
a jejich c¢lenové vstupovali do rezimu sdileného G¢tu na zakladé svého
volniho projevu. Tento reZzim by po ¢ase mohl byt nahrazen reZimem gene-
ralniho opt-outu. Generdlni opt-out je podstatn€jsim zdsahem do préva ne-
védét. Pokud nékdo omylem ¢i z nevédomosti zapomene z reZimu vystou-
pit, je vysoké riziko, Ze bude zasazeno do jeho prava nevédét. Riziko ne-
opravnéného zdsahu je mozné podstatné sniZit pomoci dikladné procesni
tpravy, napf. dlouhého prechodného obdobi, notifikace potencidlnich
ucastnikt, jednoduchého zplisobu vystoupeni z reZimu spole¢ného uctu,
atp. Tento navrh je zatim hudbou daleké budoucnosti. Pfedpokladem pro
jeho uplatnéni bude vyrazna liberalizace spolecnosti v oblasti genetickych
informaci a souvisi s vytvorenim spoleCenské poptavky po transparentnim
feSeni. K jejimu vytvoreni by mohl pfispét technicky pokrok, ktery by ucinil
sdileni genetickych informaci vyhodnym, napf. diky G¢innym genetickym
terapiim.

4.3 OTAZKA VLASTNICKEHO PRAVA KE GENETICKEMU MATERIALU

V této podkapitole se zabyvdm pravnim rezimem lidského t€la a zejména
od né&j oddélenych bunék, tkani a produktd. Ucastnik databéze poskytuje
svlj geneticky materidl pofizovateli databéze, ktery s nim fakticky dispo-
nuje. Otazkou tedy je, v jakém pravnim rezimu jsou oddélené ¢asti a pro-
dukty lidského téla, azda-li jsou zpusobilym pifedmétem vlastnického
prava. Pfi analyze polozené otdzky postupuji od filosofickych zaklada pies
britskou a ¢eskou pravni tGpravu. Nasledné provedu jejich srovnani a pfi-
stoupim k formulaci Gvah de lege ferenda.

Pravni rezim lidského téla, jeho ¢asti a produktt je pfedmétem Castych
nedorozuméni ze strany laické vefejnosti. Podle Harrise jsou tato nedorozu-
méni pfiZzivovana i populdrni kulturou a jako piiklad uvadi vychovnou dét-
skou pisnicku, kde se zpiva: ,Pamatuj, tvé télo je ve tvém soukromém

Viastnictvi, tvoje t&lo neni nici télo, pouze tvoje.”* Tato sloka vystihuje vétsi-

%8 pteklad autora z anglického: ,,Remember our body is your own private property. Your

body’s nobody’s body but your own.” in HARRIS, John. Who Owns My Body. Oxford
Journal of Legal Studies. 1996, vol. 16 (1). s. 55.

132



O. Antos: Prdvni reZim informaci v genetickych databdzich a biobankdch TEMA

novy nazor vefejnosti, Ze lidem patii jejich vlastni té€lo. Slucuji tak doktrinu
autonomie a nedotknutelnosti lidského téla s vlastnickym pravem ke svému
télu, pfipadné jeho oddélenym c¢astem. Pokud by lidské télo opravdu bylo
zpusobilym pfedmétem vlastnictvi, mohlo by to vést aZ k obnoveni otrokai-
ské spole¢nosti. Jedna se o zavér dovedeny ad absurdum, ale ilustruje du-
leZitost této otazky.

Béhem déjinnych etap mélo lidské télo rtzny pravni reZim. Ve starém
Rimé mohl byt ¢lovék subjektem i objektem prava. Svobodni Rimané
a cizinci byli nositeli prav a povinnosti a byli tedy subjekty prava. Pravni
reZzim otrokd se v pribéhu trvani fimského impéria ménil. V nékterych
etapach byl otrok pfedmétem pravnich vztahl a béhem jinych véci nezpu-
9 Otrokaiské
spole¢nosti pak chranily otroka jako véc pred jeho ,poSkozenim” nebo

Jkradezi”.”’° Takovy pfistup je pro moderni demokratické stity naprosto

sobilou byt jejich predmétem (servi pro nullis habentur).

nepfijatelny a ochranu ¢lovéka zajistuji pomoci mezinarodniho i vnitrostat-
niho systému ochrany lidskych prav.

Filozofie vSak uvaZuje s moznosti existence vlastnického prava k lidské-
mu télu. Jednu z nejvlivnéjsich teorii vlastnického préva vytvoril anglicky

»?’! yychazi Gstava Spojenych sti-

filozof John Locke. Z jeho ,michaci teorie
th americkych a anglické pravo, kde dokonce jeden ¢as platil zakon, Ze ko-
lik pudy dokaze obdélat jedna rodina od usvitu do soumraku pfipadne do
jejtho vlastnictvi. Jadro jeho filozofie spociva v tom, Ze co ¢lovék vytvori
skrze vlastni praci nebo svoji praci s né¢im ,smicha”, vznikd mu k té véci
vlastnické pravo.”’” Lockiiv argument pro vlastnické pravo tedy zni: , Pokud
nékdo vytvori néco nového na zdkladé vlastni prdce a negpiisobi tim tjmu niko-

29273,274

mu dalsimu, mél by byt vlastnikem této veéci. Locke aplikuje tuto logiku

na lidské té€lo a dochéazi k zavéru: ,, Pokud vlastnim svoji prdci a jeji produkty,
musim vlastnit také sdm sebe, a z toho plyne, e mé nemiiZe vlastnit nikdo

jiny”.?”” Locktv argument déle rozvadi také americky liberdlni filozof Ro-

%% MANN, Michael. Nejen o vlasech. Prdvni rddce. 2013, ¢. 21. In: Beck-online [online pravni

informacéni systém]. Nakladatelstvi C. H. Beck [cit. 18.3.2014]. s. 745.
7% HARRIS. op.cit. s. 62.
7! V originéle je pouZit termin ,,mixing theory”, peklad autora.
2 LOCKE, op. cit.
“® HARRIS. op. cit. s. 67.
#% LOCKE, John. The Second Treatise of Government [online]. 1690, cit. [22.2.2014]. London.
% HARRIS. op. cit. s. 68.
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bert Nozick, ktery povazuje dané za ekvivalent nucené préce. Svilj nézor
oduvodiiuje skrze zasah do vlastnického prava ¢lovéka ke svému télu. Ob-
raci locktiv argument a ¥ika: ,,Pokud vefejnd moc ubird lidem vlastnické prdvo
v urcitém rozsahu, ubird jim tedy i dst jejich vynaloZené prdce, a potazmo
i ¢dst viastnického prdva k jejich télim”.””°

Tento argument se vSak pohybuje v logice tertium non datur. Locke pri
ném vychazi z predpokladu, Ze ke vSemu musi existovat vlastnické pravo
a zélezi jenom na uspofddani jeho vztahl v rdmci spole¢nosti. Pokud by
Nozick vychézel z toho, Ze ke vS§emu musi existovat néjaké pravo duSevniho
vlastnictvi, musel by dospét k nizoru, Ze lidé maji ke svym télim pravo du-
Sevniho vlastnictvi. Stejny problém by nastal, pokud by Locke uvaZoval
v intencich, Ze ke vSemu musi existovat pravo majetkového charakteru.
Konkrétnimu ¢lovéku by tak béZné vznikala rtizné prava k vysledkim jeho
¢innosti (pravo vlastnické, duSevniho vlastnictvi, atp.) a charakter prava
k jeho télu by pak musel mit charakter vice prav souc¢asné. Locklv, a potaz-
mo i Nozicktv, argument tak trpi logickou chybou. Harris tento argument
oznacuje jako ,velkolepy non sequitur” a oponuje, Ze z toho, Ze nikdo ne-
vlastni mé télo neplyne automaticky, Ze ji ho vlastnim. Dochazi proto
k zavéru: ,,nikdo nevlastni mé télo ani jd ne”.””” Pravo ¢lovéka ke svému télu
je tedy pravem sui generis. Harrisova tvaha bere v potaz soucasny
hodnotovy a pravni postoj demokratickych zemi. Rovnéz je aplikovatelné
nejen na otazku vlastnického préva k lidskému télu, ale i jeho odd€lenym
¢astem a produktim. S rozvojem 1ékatské védy se pfesunulo jeji ohnisko ze
zkoumdani mrtvého lidského téla na zivé télo, jeho oddélené ¢asti a produk-
ty.278
se opatrné pokousi tuto zménu reflektovat.

Ty pak nabyvaji ¢im dél tim vétsiho spolecenského vyznamu a pravo

Pravni tprava vlastnického prava k lidskému télu, jeho c¢astem a pro-
duktim prodélala v Anglii pfekotny vyvoj, ktery reflektuje spolecenské
zmény. Od 17. stol. nebyl mozZny vznik vlastnického prava k mrtvému télu
Clovéka. Mrtvé télo bud nendleZelo nikomu a jednalo se tedy o nullius in
bonis a nebo nélezelo cirkvi. Cirkev byla jedinym zpusobilym vlastnikem

76 Tamté?. s. 69.

*7 Tamtés. s. 71-72.

8 HARMON, Shawn. LAURIE, Graeme. Yearworth v. North Bristol NHS Trust Property, Prin-
ciples, Precedents and Paradigms. Cambridge Law Journal [online]. 2010, vol. 69 (3), [cit.
26.2.2014], s. 476.
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mrtvého lidského téla z divodu, Ze v§echna mista pro pohibivani mrtvych
naleZela cirkvi.”® V sou¢asné dobé nemftize obecné vzniknout vlastnické
pravo k mrtvému télu bez dalsiho. Za uréitych podminek to v§ak mozné je.

Anglické pravo disponuje zvla$tnim reZimem pro mrtva lidskd téla
a jejich oddélené Casti. Obecné se uplatni, Ze nejsou zpusobilé byt pfedmé-
tem vlastnického prava. Pokud vsak byl na lidské télo ¢i jeho oddélené ¢asti
vynaloZen um a prace®, stavaji se zptisobilym pfedmétem vlastnického
prava. Zde je patrny vliv Locka, protoZe podminka vynaloZeni umu a préce,
vychazi z jeho ,michaci teorie”. Aby byla véc zptsobild byt pfedmétem
vlastnického prava, musi nékdo ,,smichat” svoji praci s timto predmétem.
Podminka vynaloZeni umu a préce je patrnd i v anglické judikatufe. Soud
se ve véci R v. Kelly/R v. Lindsay* zabyval piipadem obvinénych z kradeZe
mrtvych tél, hlav, ¢asti mozk a jinych organt. Tyto pfedméty pfitom byly
preparovany a zvlastné osetfeny, aby je bylo mozné vystavovat v muzeu.
Aby se mohlo jednat o kradez, jejimz predpokladem je timyslné zbaveni
jiné osoby vlastnického prava, musel se soud vyporddat s otdzkou, jestli
vlastnické pravo k vy$e uvedenym pfedmétim viibec mohlo vzniknout.
Soud dospél k nazoru, Ze na predméty bylo vynaloZeno mnoZstvi umu
a prace, které spocivalo v preparaci, konzervaci, pravidelné inspekci
a renovaci vzorkl a proto mohlo k témto pfedmétim vzniknout vlastnické
pravo.” Soud proto rozhodl, Ze ke kradezi skute¢né doslo.”*

Ve svétle uvedeného se zabyvam otdzkou moznosti vzniku vlastnického
prava k Zivym tkanim, buiikdm a produktum lidského téla, které od néj
byly oddéleny. Pravé touto otdzkou se zabyval anglicky odvolaci soud ve
véci Yearworth and others v. North Bristol NHS Trust.”**
sledujici. Sest Zalobcti bylo diagnostikovano s rakovinou a v ramci jeji 16¢by

Skutkovy stav je na-

jim byla doporucena také chemoterapie. Zaroven byli upozornéni, Ze
chemoterapie muze zpusobit jejich trvalou neplodnost. Zdravotnické za-
fizeni jim tak nabidlo, Ze uskladni jejich reprodukéni materidl, aby jej

#° PAWLOWSKI, op. cit. s. 36.
9V originalnim znénf jako: ,skill and labour”, preklad autora.

*' Approved Judgment of the Court of Appeal, Criminal Division as of 14 May 1998, R v.
Kelly/R v. Lindsay, [1998] 3 All E.R. 741, (CA).

R v. Kelly/R v. Lindsay, op. cit.

Tamtéz.

Approved Judgment of the Court of Appeal, Queen’s Bench Division as of 4 February 2009,
Yearworth and others v. North Bristol NHS Trust, [2009] EWCA Civ 37.
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mohli v budoucnu vyuZit. VSichni nabidku pfijali a svlij reprodukéni mate-
ridl uskladnili ve zdravotnickém zafizeni. To vSak zanedbalo technickou
udrzbu chladici techniky a doslo k nendvratnému poskozeni reprodukéniho
materidlu vSech Zalobctu. Ti pak Zalovali zdravotnické zafizeni za zpuso-
benou: (1) nemajetkovou Gjmu; (2) majetkovou Gjmu z nedbalosti; a (3)
Gjmu vzniklou v dasledku poruseni zdvazku. Body ¢. 1 a 3 se dile ne-
zabyvam, protoZe netykaji vlastnického prava. AvSak predpokladem pro
vznik majetkové Gjmu je existence vlastnického prava k piislusné véci.”®
Soud souhlasil s argumentaci Zalobct a pfiznal jim vlastnické pravo
k reprodukénimu materidlu, ktery uskladnili. Klicovym prvkem pro roz-
hodnuti soudu byla ovladatelnost pfedmétu osobou, které nalezi.”** Soud
prihlédl také k zdjmu Zalobct, ktefi dobrovolné oddélili produkt svého téla
a ulozili jej za cilem budouci biologické reprodukce. Ovladatelnost pfedmé-
tu a jeho osudu (corporalis possessio) spolu s imyslem s predmétem dale na-
kladat (animus possidendi) vedlo soud k ptfiznani vlastnického préva podle

%7 Soud tak v dtisledku vylou¢il dalsi pouZivani doktriny umu

common law.
a prace jako predpokladu vzniku vlastnického prava k zivym, oddélenym,
Castem lidského téla. Rozhodnuti tak napravilo situaci, kdy podle Human
Tissues Act 2004°* a Human Fertilization and Embryology Act 2008°*
mohly zvlastni subjekty obchodovat s tkdnémi a bunkami a za urcitych
okolnosti k nim i mit vlastnické pravo, ale jejich ptivodci nikoli.

Vyvoj anglického préava ve vztahu k lidskému télu ilustruje védecky
i spolecensky pokrok ve vnimani lidského t€la. Klade se ¢im dal tim vétsi
diraz na vyuzivani zivych lidskych tkani, bunék a produktt k riznym ace-
lim. MuZsky i Zensky reprodukéni materidl (gamety) je dnes béZzné ukladan
pro budouci klinické pouziti, genetické databaze obsahuji tisice a nékdy
i miliony vzorka tkdni a bunék. Zatim ale nejsou k témto bufikdm, tkanim
a produktum zcela vyjasnéné pravni vztahy. Rozhodnuti ve véci Yearworth
and others v. North Bristol NHS Trust slouZi jako prvni vlaStovka zmén

*® Yearworth and others v. North Bristol NHS Trust, op. cit. para 25, s. 12.

Pozn. autora: Spatfuji zde urcitou paralelu k chépani véci v ceském pravnim radu, kde
ustanoveni § 496 odst. 1 NOZ stanovi jako jedno z kritérii pro pravni chapani véci jeji ovla-
datelnost jako ¢ast vnéjsiho svéta. Rozebiram viz niZe.

Yearworth and others v. North Bristol NHS Trust, op. cit. s. 20.

Human Tissue Act, op. cit.

*9 UNITED KINGDOM OF GREAT BRITAIN AND NORTHERN IRELAND. Human Fertilisation
and Embryology Act.
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v jejich pravnim reZimu, ale stdle zlstdvd mnoho nezodpovézenych
otazek.”® Jednou z nich je napf. otazka prevoditelnosti vlastnického prava
k témto vécem. Soud sice pfiznal existenci vlastnického prava Zalobct, ale
ani jako obiter dictum, se nezabyval jeho moZnou prevoditelnosti.

291

Pravni uprava obcanského zdkoniku zroku 1964™ nepovaZovala

obnovitelné ¢asti lidského téla, véetné bunék a tkani, za zpusobily pfedmét

2 Oproti tomu tzv. ABGB, tedy obecny zakonik

ob¢anskopravnich vztahd.
obcansky z roku 1811, povazoval dle § 285 za véc v pravnim smyslu vse,
co slouzi lidské potifebé a zaroveinl je odlisné od clovéka. Tato formulace
umoznovala, aby byly oddélené casti lidského téla predmétem ob-

v 2 3 294
¢anskopravnich vztah.

Komunisticky obcansky zakonik z roku 1964 byl
tedy vtomto ohledu zpateCnickou tpravou. Novy obcansky zakonik
v ustanoveni § 489 normuje, Ze véci v pravnim smyslu je: (1) cokoliv co je
odli$né od osoby; a (2) co slouZi k potiebé lidi.** Kritéria jsou kumulativni
a je tedy nezbytné je naplnit soucasné. Prvni podminka je totoZna s pozici
anglického prava a zapovida existenci vlastnického prava k télu zivého
¢lovéka. Respektuje tak pravo clovéka ke svému télu jako zvlastniho prava

296 14 ZN2 o o 2 v v 1w PR .
Uprava tak odrazi filozofické presvédceni, Ze exis-

osobniho charakteru.
tence ¢lovéka je jeho smyslem®’ a zakazuje, aby bylo lidské t&lo predmé-
tem pravnich vztaht. Stejny zavér vyplyva také z povinnosti tstavné
konformni interpretace soukromého prava, ktera je stanovena v § 2 odst. 1
NOZ.*® Zivy ¢lovék tedy nikdy nemfize byt pfedmétem pravnich vztahd,
pouze jejich subjektem.

Druhd zdkonnd podminka vyZzaduje, aby mél subjekt pradva Umysl
(animus) tuto véc ovladat a zaroven se musi jednat o predmét, ktery je

299

¢lovékem ovladatelny.*” Umysl ¢lovéka ovladat véc je objektivni kategorii

*° HARMON, LAURIE. op.cit. s. 481.

#! Zakon ¢&. 40/1964 Sb., ob¢ansky zakonik ve poslednim platném a G¢inném znéni.

*2 MANN, op. cit. s. 745.

% REPUBLIK OESTERREICH. Allgemeines biirgerliches Gesetzbuch, JGS Nr. 946/1811.

** MANN, op. cit. s. 746.

% Obeansky zékonik, op. cit. § 489.

% HARMON, LAURIE. op.cit. s. 481.

*7 srov. napf. ROBINSON, Dan. Kant’s Critique of Pure Reason: Just What is Kant’s ,,Project”?
[online]. Oxford: Oxford University Press, 2011 [cit. 14. 3. 2013]. In: iTunes U [vzdélavaci
pocitaova databaze].

Obcansky zékonik, op. cit. § 2 odst. 1.

Dtivodova zprédva k ndvrhu ob¢anského zakoniku, op. cit. s. 118.
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a je obdobou podminky vyslovené v pfipadu Yearworth and others v. North
Bristol NHS Trust. Anglicky soud zde vyslovil nézor, Ze zptisobilost né¢eho
byt pfedmétem vlastnického prava je odvozena od umyslu clovéka
s predmétem naklddat a moznosti jej ovladat. Posuzuje se tedy objektivni
moznost existence uGmyslu véc ovladat a naklddat sni, nikoli dmysl
konkrétniho ¢lovéka.

Obecny rezim prav k lidskému télu zaklad4 ustanoveni § 493 NOZ’”,
které zni: ,Lidské télo ani jeho cdsti, tfebaZe byly oddéleny, nejsou véci.”
Stanovuje se tedy, Ze lidské télo a jeho oddélené ¢asti jsou vyiaty z ob-
¢anskopravnich vztaht (res extra commercium). Z obecného rezimu existuje
vyjimka podle ustanoveni § 112 NOZ*, které kumulativné stanovi, Ze: (1)
lidské vlasy nebo obdobné predméty; (2) které je mozné odejmout bezbo-
lestné bez znecitlivéni; a (3) jestlize se pfirozené obnovuji, jsou zpisobily-
mi pfedméty oblanskopravnich vztaht a hledi se na né jako na véci movité.
Interpretace druhé a tfeti podminky je bezproblémova a jasné vytyCuji sviij
obsah. Problematicky vsak je vyklad prvni podminky. Neni jasné, vztahuje-
li se pouze na vlasy, nehty a dals$i podobné ¢asti lidského téla nebo je apli-
kovateln4 i na oddélené buriky, tkdné a produkty lidského téla. Dtivodova
zprava nenabizi v tomto ohledu Zadnou pomoc, jelikoZz uvadi opét pouze
vlasy.

Podle zdkonodéarce by se méla pravni norma vztahovat na ty ¢asti lid-
ského téla, které jsou ,podobné” vlasum. Z&kon ani diivodové zprava vSak
déle nenapovidaji, v ¢em spatfuje zadkonodarce podobnost. Nabizi se tak
ruzné logiky, podle kterych posuzovat ,,podobnost” ostatnich ¢asti lidského
téla. Vlasy se pravidelné stfihaji a jinak udrzuji. Pouziti této vlastnosti vla-
st by vedlo k zavéru, Ze se bude pravni norma vztahovat pouze na ty ¢asti
lidského téla, které se stithaji a udrzuji. Do rezimu § 112 NOZ**

filo pouze ochlupeni lidského téla a nehty na rukou ¢i na nohou. Vlasy se

by tak pat-

vSak také neustdle obnovuji. Aplikovani této podobnosti by pak vedlo

k zavéru, Ze pod ustanoveni § 112 NOZ**

spadaji napft. i kozni bunky, muz-
sky a Zensky reprodukéni materidl (gamety) a télesné tekutiny. Je tedy po-

nechéno na tom, kdo zdkon interpretuje, aby vymezil jeho rozsah. Bude
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Obcansky zakonik, op. cit. § 493.
Tamtéz, § 112.

Tamtéz.

Tamtéz. § 112.

301
302

303

138



O. Antos: Prdvni reZim informaci v genetickych databdzich a biobankdch TEMA

tedy zajimavé, zda-li soudy prihlédnou ke spolecenské poptavce a do rezi-
mu § 112 NOZ** zahrnou i tkané, buriku a produkty lidského téla jak to
udélal anglicky soud ve véci Yearworth and others v. North Bristol NHS Trust
nebo budou zastavat konzervativni nazor a vyjimku vztahnou opravdu pou-
ze na vlasy, nehty, atp.

V souladu se zdsadou jednoty préavniho fddu by mélo byt ustanoveni §
112 NOZ*® vykladéno ve svétle ustanoveni § 2 pism. b) transplanta¢niho
zakona.>” Do jeho reZimu tak zahrnout i tkané, buiiky a dalsi material, kte-
ry by odpovidal spole¢enské poptavce. Zaroven je nutné prihlédnout k tce-
lu pravniho vztahu, ve kterém se bude vlastnické pravo realizovat a respek-
tovat zasadu zakazu finan¢niho prospéchu podle ustanoveni ¢l. 21 tmluvy
o lidskych pravech a biomedicing.*”” Tato povinnost plati pro viechny zi-
Castnéné subjekty, tj. Gcastnika, pofizovatele i dal$§i osoby tucastnici se

308

provozu genetickych databazi. Ustanoveni § 3 odst. 1 NOZ™" stanovi, Ze ob-

¢ansky zakonik umoziiuje se: ,,brdt se o vlastni $tésti takovym zpiisobem, jenz
neptisobi bezditvodné tjmu jinym.” Obé&ansky zdkonik tak stanovuje zasadu
liberdlniho vykladu jeho ustanoveni, za pfedpokladu, Ze takovym vykladem
neni plsobena djma tfetim osobdm. Domnivam se, Ze ¢lovék by mél mit
vlastnické pravo ke tkdnim, buiikdm a produkttim lidského téla za podmi-
nek vyslovenych v piipadu Yearworth and others v. North Bristol NHS Trust.
Ustanoveni ¢eského prava je zde velmi podobné podminkdm stanovenym
v anglickém rozhodnuti. Nic tedy nebrani tomu, aby i Ceské soudy zaujaly
obdobné liberalni stanovisko.

Vyse uvedeny vyvoj pravni praxe ve vztahu k lidskému télu ilustruje vé-
decky pokrok a spolecenskou potfebu. Stejné jako tomu je ve Velké Britanii
je i v Ceské republice mozné sledovat vétsi diraz na vyuZivani Zivych lid-
skych tkani a bunék k rozliénym ucelim. At uZ je to uskladnéni repro-
dukéniho materidlu, tj. muZskych a Zenskych gamet, pro vyzkumné ¢i kli-
nické ucely nebo zafazeni vzorkt tkani do genetickych databézi, je vhodné,
aby pravo rozpoznavalo jejich spolecenskou hodnotu a umoziovalo s nimi
disponovat. Vzhledem ke zméné v Ceském pravnim fadu, kterou pfinasi

304

Obcansky zékonik, op. cit. § 112.

Tamtéz.

%% Transplantaéni zékon, op. cit. § 2 pism. b).

%7 Umluva o lidskych pravech a biomedicinég, op. cit. &l. 21
%% Obéansky zékonik, op. cit. § 3 odst. 1.
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novy obcansky zdkonik, je potencial spolecensky vyvoj reflektovat i v roz-
hodovaci praxi soudt.

V budoucnu se bude nutné vyporadat se dvéma otdzkami. Prvni je otaz-
ka prevoditelnosti vlastnického prava k oddélenym castem lidského téla.
Druhd otdzka se soustfedi na vypofddéni se s kvazivlastnickym reZimem
genetického materidlu zaloZeného souhlasem s jeho uzitim.

Vlastnické pravo nema vZdy totoZny obsah a zejména v anglickém pravu

. , P . £99309 5 310,311
se operuje s terminy ,holé vlastnictvi” i”.

a ,,plnokrevné vlastnictv
Vlastnické pravo tak muZe mit rizny rozsah. Pro téely tkani, bunék a pro-
duktl lidského téla je rozhodujici zejména jeho pfevoditelnost. Jinymi
slovy, Ze nékdo mé vlastnické pravo ke svym bunikdm automaticky nezna-
mena, Ze je toto pravo i pfevoditelné. Tomu miZe branit napt. argumentace
dobrymi mravy, vefejnym porfddkem nebo i podminkami existence
vlastnického prava jako takového. Zakonem, v Anglii judikaturou, stano-
vené podminky vzniku vlastnického prava nemusi nutné splnit také
nabyvatel véci. Domnivdm se, Ze v tomto ohledu by mél zdkonodéarce
(soudce) postupovat liberdlné a pfipustit dispozice s oddélenymi ¢astmi lid-
ského téla podle § 112 NOZ*'? za podminky absence finanéniho prospéchu
ve smyslu ¢l. 21 dmluvy o lidskych pravech a biomedicing.*® Dispozice pro
védecké a solidarni ucely by pak méla spliiovat standard dobrych mravi
i vefejného pofddku. Postup zakonodarce isoudu by tak odpovidal na
rostouci spolecenskou poptavku po dispozicich s tkanémi, burikkami a pro-
dukty lidského téla.

Za soucasné pravni Upravy lze hovofit o ,kvazivlastnickém” reZimu
pofizovatele genetické databaze s biologickym materidlem, ktery je v ni ob-
saZen. Kvazivlastnicky reZim je pak zaloZen na zakladé souhlasu poskytnu-
tého tcastnikem genetické databaze jejimu pofizovateli. Tento souhlas jej
opraviiuje k nakladani s biologickym materidlem tcastnika v rozsahu jeho
podminek a vefejnoprévnich pfedpist. Jednd se zejména o § 81 zakona
o zdravotnich sluzbach, ktery stanovi Gcel a podminky naklddani s oddé-

% z angl. ,mere property”, pieklad autora.

z angl. ,full-blooded ownership”, pteklad autora.
*'' HARRIS. op.cit. s. 63.
%2 Ob¢ansky zakonik, op. cit. § 112.

%13 Umluva o lidskych pravech a biomedicing, op. cit. ¢l. 21
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lenymi ¢astmi lidského t&la.*™*

Kvazivlastnicky rezim se tak podoba vyse
uvedenému ,holému vlastnictvi” a pravnim charakterem se tak bliZi rela-
tivnimu, nikoli absolutnimu, vécnému pravu. Umoziiuje ale pofizovateli
databaze, aby tkan€, bunky a produkty lidského téla drZel, naklddal s nimi,
analyzoval je, piipadné je i sdilel s dal$imi osobami, pokud ho k tomu sou-
hlas ti¢astnika nebo zakon opraviiuje. Otazku kvazivlastnického rezimu by
pak vyftesilo vlastnické préavo k biologickému materidlu a dispozice s nim.
V takovém pripadé by absolutni majetkové pravo pohltilo majetkové pravo
relativni, ,kvazivlastnické”, a biologicky materiél by se tak fidil pfiméfené
ustanovenimi obcanského zdkoniku o movitych vécech. Vefejnopravni
Gprava by tak regulovala jiné aspekty odd€lenych ¢asti lidského téla. Pokud
by zakonodarce a soudy odmitli spoleenskou poptdvku po existenci
vlastnického prava ke tkdnim, buiikdm a produkttim lidského téla, bylo by
nezbytné vytvofit zvlastni pravni Upravu. Ta by regulovala aspekty
»kvazivlastnického” reZimu biologického materidlu pro vyzkumné a jiné so-
lidarni tdcely. Panujici pravni nejistota zbyte¢né zatéZzuje vSechny osoby
Gcastnici se vyzkumu, zbyteéné zvysuje jejich transakéni ndklady a kompli-
kuje samotny vyzkum.

5. FORENZNI GENETICKE DATABAZE

Lidska DNA neni pouze pfedmétem védeckych vyzkumd, ale také velmi za-
jimavou polozkou pro kriminalistiku. DNA je unikétni pro kazdého clovéka
aje obsazena ve vétSin€ lidskych bunék v plném poctu (tj. vSech 46
chromozomu), v¢etné koznich bunék a rozli¢nych télnich tekutin. Pokazdé,
kdyZ se ¢lovék néceho dotkne ¢i néco poprskd, zanechava za sebou stopu
obsahujici DNA. Klasickym pfikladem je napiti se ze sklenicky v baru, ze
které je pozdé&ji sejmut vzorek DNA, ktery muiZe poslouZit k identifikaci pii-
tomné osoby.

K tomu vsak nesta¢i pouze vzorek DNA nalezeny na misté Cinu, ale je
nutné ziskat také vzorek DNA od konkrétniho ¢lovéka a tyto dva vzorky
pak porovnat, aby bylo mozné skute¢né zjistit, Ze se konkrétni osoba na
misté nachézela. Nejprve je tedy nezbytné na zakladé€ jinych indicif zjistit,
kdo mohl byt na misté pritomen, odebrat jejich DNA vzorky a porovnat je
se vzorky zajisténymi na misté ¢inu. Jedna se tedy o pomeérné slozity proces

4 Zakon o zdravotnich sluzbach, op. cit. § 81.
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s nejistym vysledkem. Aby policie nemusela pokazdé odebirat i vzorky DNA
od podezrelych, vytvari staty forenzni genetické databéze (déle pro zjedno-
duseni ,forenzni databaze”). Ve forenzni databazi jsou zpravidla zahrnuty
vzorky DNA a DNA profily velkého mnozstvi lidi. DNA profil je ¢iselny
identifikator ziskany analyzou DNA vzorku. Informace obsaZzené v DNA
vzorku jsou prevedeny pomoci konstantniho algoritmu do elektronické
podoby, ktery je spolu s dal§imi tidaji (jméno, pfijmeni, trvaly pobyt, atp.)
uloZen v databazi. Policisté pak porovnaji DNA profil vytvoreny na zékladé
vzorku DNA, ktery zajistili na misté ¢inu, proti databdzi a zjistuji, zda-li
nékomu v databéazi naleZi ¢i nikoli.

Cim objemnéjsi je forezni databéze, tim je vy$$i pravdépodobnost, Ze
v ni bude uz obsaZen DNA vzorek ¢i profil, ktery se bude shodovat s tim
nalezenym na misté ¢inu. Idedlnim stavem pro kriminalisty by pak byla
databéze, ve které by byly obsazeny DNA vzorky a profily vSech osob na-
chézejicich se v uréitém staté Ci jeSt€ 1épe, na celém svété. Takova pred-
stava vSak opravnéné vzbuzuje obavy o mozném zneuZiti genetickych infor-
maci obsaZenych ve forenzni databazi.®'® Otdzkou forenzni databaze se uz
zabyval i Evropsky soud pro lidska prava ve véci S. a Marper proti Spojené-
mu krdlovstvi®™, kde vyslovil i podminky za kterych je forenzni databaze
v rozporu s ¢l. 8 odst. 1 Evropské umluvy o ochrané lidskych prav.*”

V kapitole se pak zabyvam nejprve Narodni DNA databazi v Anglii
a Walesu zaloZenou na zikladé Police and Criminal Evidence Act 1984%'°
(dale jen ,PACE 1984”). K této databazi se poji dvé zasadni soudni roz-
hodnuti a to jiZ uvedené rozhodnuti Evropského soudu pro lidska prava ve
véci S. a Marper proti Spojenému krdlovstvi a R. v. Commissioner of Police of

the Metropolis.””® Obé& rozhodnuti dale rozebirdm. Ve druhé ¢asti této kapi-

5 napf. VANEK, Daniel. Démonizace a demytizace databize DNA Velkého bratra. Vesmir

[online]. 2011, Ro¢. 90, €. 7, [cit. 28.2.2014].

S. a Marper proti Spojenému kralovstvi, op. cit.

Evropska timluva o ochrané lidskych prav, op. cit. ¢l. 8 odst. 1.

*® UNITED KINGDOM OF GREAT BRITAIN AND NORTHERN IRELAND. Police and Criminal
Evidence Act.

Judgment of the Supreme Court as of 31 January 2011 (Lord Phillips of Worth Matravers
PSC, Lord Judge CJ, as of 1 February 2011 (Lord Rodger of Earlsferry, Baroness Hale of
Richmond) and as of 18 May 2011 (Lord Brown of Eaton-under-Heywood, Lord Kerr of
Tonaghmore, Lord Dyson JJSC), Regina (GC) v. Commissioner of Police of the Metropolis
(Liberty and other intervening) a Regina (C) v. Same (same intervening). Easter Term
[2011] UKSC 21 On appeal from: [2010] ALL ER D 174.
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toly se pak soustfedim na pravni ramec a situaci fungovani Narodni DNA
databéze CR a celou kapitolu zakon¢uji ivahami de lege ferenda.

5.1 PREHLED ANGLICKE PRAVNI UPRAVY

Velké Britanie méla prvni funk¢ni forenzni databazi (pojmenovana National
DNA Database, dile jen ,NDNAD”) na svété vroce 1995.° Diky své
Gspésnosti rostla NDNAD sviznym tempem a v roce 2007 jiz ¢itala DNA
vzorky a profily vice neZ ¢étyt milionti osob®* a ke konci roku 2012 to bylo
jiz pres pét milioni osob.’” Velky narust byl pfi¢inou novelizace PACE
1984 z roku 2001, kterd umoznila v NDNAD ponechat DNA vzorky a profi-
ly i osob u kterych bylo obvinéni ¢i obZaloba vzata zpét.*® Tato novelizace
také umoznila, aby DNA vzorky a profily osob, proti kterym nikdy nebylo
vzneseno obvinéni nebo byly zpro$tény viny, byly ponechdny v NDNAD.**
Vzorky i profily jsou systematicky kategorizovany, opatfeny ¢arovym ko-
dem, obsahuji dal$i osobni tidaje o jeho ptivodci (jméno, pfijmeni, etnicky
ptivod, atp.) a dal$i Gdaje o ziskdni vzorku (laboratof, metoda, atp.).’”
Pravé rozsahem, zptisobem ziskdvani, retence a odstrafiovani DNA vzorki
a profilti z NDNAD se zabyval Evropsky soud pro lidska prava v pfipadu S.
a Marper proti Spojenému krdlovstvi.

Pripad se tykal dvou stiznosti k Evropskému soudu pro lidska prava ve
Strasburku (déle jen ,ESLP”) od britskych obéanti z Sheffieldu. Pan S. byl
zatCen v roce 2001 ve véku jedenicti let za pokus o loupeZ a pan Michael
Marper byl zatéen téZ v roce 2001 za obtéZovani jeho partnerky. Obéma
stéZovatelim byly odebrany otisky prsti avzorky DNA abyly déle
uchovédvany v rdimci NDNAD v souladu s tehdy platnym a G¢innym znénim
PACE 1984.%° Sté7ovatel S. byl pozdéji zprostén obzaloby a stéZovatel
Marper se smifil se svoji partnerkou a ta odvolala souhlas s trestnim sti-

30 FOLDA, Jan. Databaze DNA. Urad pro ochranu osobnich tdajii [online]. 2007, [cit.
26.2.2014].

#1 All UK ‘must be on DNA database’. BBC News [online]. 2007, [cit. 26.2.2014].

%2 National DNA Database Statistics, Q3 2013 to 2014. UK HOME OFFICE. [online]. 2014,
[cit. 26.2.2014].

*3 STEVENTON, Beverley. DNA Profile Retention and the Right to Respect for Private Life.
Coventry Law Journal [online]. 2011, vol. 16. [cit. 27.2.2014], s. 55.

Tamtéz.
%% FOLDA, op. cit.
%6 S. a Marper proti Spojenému kralovstvi, op. cit.
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hanim.’” Oba stéZovatelé pozadovali, aby byly jejich DNA vzorky i profily
odstranény z NDNAD. Jejich Zaloby vSak byly zamitnuty postupné britskym
High Court, Court of Appeal a nakonec i House of Lords. Po vyCerpani vnit-
rostatnich prostfedkti obrany se stéZovatelé obratili na ESLP, aby pfiznal
poruseni prava na soukromy a rodinny zZivot podle ¢l. 8 odst. 1 Evropské
timluvy o ochrané lidskych prav ze strany Velké Britanie.’” ESLP jednomy-
sIné shledal poruseni ¢l. 8 Umluvy, které spatioval v neproporcionalni
legislativé a Casové a vécné neomezeném uchovavéni otiski prsti a DNA

vzorkli a profilt.*”

Svij zavér zaloZil ESLP na testu proporcionality ve
tfech krocich: (1) je zasah v souladu s pravem?; (2) je zasah proveden za
Gicelem dosaZeni legitimniho cile?; a (3) je zdsah nezbytny v demokratické
spole¢nosti?** P¥i dotazovani, zda-li byl zasah v souladu s pravem zdfiraz-
nil ESLP, Ze podle jeho dosavadni judikatury musi byt zisah nejenom
v souladu s domécim pravem, ale také v souladu se zasadou vlady prava
a tedy musi byt pristupné a dostatecné presné na to, aby byla vyloucena li-
bovtile a mira diskrece organu byla jasné vymezena.”' ESLP souhlasil s na-
zorem Spojeného kralovstvi, Ze sekce 64 PACE 1984 je dostate¢nym a pred-
vidatelnym zdkonnym podkladem pro sbér vzork@i DNA.** Na druhou
stranu se v8ak ESLP ztotoZnil s argumentaci stéZovatelt, Ze sekce 64 PACE
1984 je prili§ vagni a muZe vést k extenzivni interpretaci ohledné retence
a uzivani vzorkt DNA. Zejména moZnost uZiti DNA vzorka a profilG pro
7333 ohodnotil

soud jako nevhodnou a konstatoval, Ze v tomto kontextu je nutné mit

,ucely souvisejici s prevenci a odhalovanim trestné cinnosti

presné formulovana pravidla pro trvani, uskladnéni, ukladani, pfistup tre-
tich stran, znic¢eni a dalsi naklddani s DNA vzorky a DNA profily.** Druhy
krok, totiz zda-li je Gcel regulace legitimni, shrnul soud tak, Ze plné€ souhla-
si se stanoviskem Spojeného kralovstvi, Ze odhalovani a prevence trestné
¢innosti skrze propojovani potencidlnich pachateli s diikaznim materidlem

Tamtéz.

Evropska timluva o ochrané lidskych prav, op. cit.

S. a Marper proti Spojenému krélovstvi, op. cit. § 77.
Tamtéz.

! Tamté?. § 95.

2 Tamté?. § 97.

® v originale: ,except for purposes related to the prevention or detection of crime” In S. a Marper
proti Spojenému kralovstvi, op. cit. § 98. Pfeklad autora.

%% S. a Marper proti Spojenému kralovstvi. § 99.
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rozhodné je legitimnim cilem.*® T¥eti krok testu proporcionality hodnot,
zda-li je zasah do timluvou chréanéného zadjmu nezbytny v demokratické
spole¢nosti. Soud zdtraznil, Ze stdt musi poskytnout zvlasté silnou ochranu
osobnim tidajum a tim spiSe i citlivym osobnim tidajum mezi které fadi
i DNA a jeZ jsou soucésti systému k vynucovéani trestniho prava.** Soud
déle konstatoval, Ze je nezbytné, aby byl sbér i udrzovani vzroku a profilta
databaze proporciondlni k vySe uvedenému tcelu. Jako priklad bylo uve-
deno doporuceni Vyboru ministri Rady Evropy o uziti DNA analyzy v ram-
ci vynucovani trestniho prava®™ a skotsky piistup, kde jsou do forenzni da-
tabaze zahrnovany pouze vzorky a profily DNA od odsouzenych osob
a u neodsouzenych osob pouze v ptipad€, Ze se jednalo o obvinéni ¢i ob-
Zalobu ze sexudlnich nebo néasilnych trestnych ¢inti a to pouze po tfi roky
s moZnosti o dva roky prodlouZit se souhlasem 3erifa.**® Riziko stigmatiza-
ce, které s sebou nese uloZeni v databazi povazoval soud za rozporné se za-
sadou presumpce neviny, pfiCemZ zasah spatfoval v tom, Ze s nevinnymi
osobami je zachazeno stejnym zptisobem jako s odsouzenymi osobami.**
ESLP na zavér konstatoval, Ze blanketni a ni¢im neomezend tprava sbéru
a ukladani otiskt prstd, vzorki DNA a DNA profild je nepfipustnd, protoZe
piekratuje prostor pro uvazeni zikonodarce podle ¢l. 8 odst. 2 EULP.**
Spojené kralovstvi vSak na rozhodnuti ESLP ve véci S. a Marper proti
Spojenému krdlovstvi nereagovalo dostatecné rychle (novelizace sekce 64
PACE 1984 trvala vice neZ dva a piil roku)*"' a obdobny ptipad ve véci R.
v. Commisioner of Police of the Metropolis se dostal k Nejvyssimu soudu Spo-
jeného kralovstvi.*** Prvni Zalobce byl zatéen na zdkladé podezieni ze
spachéni trestného ¢inu napadeni a druhy Zalobce byl zatéen na zdkladé

343

podezieni ze zndsilnéni, obtéZovani a podvodu.”™ Obéma Zalobcim byly
odebrany otisky prstu a vzorky DNA a nasledné byli oba propusténi. Po

svém propusténi pozadovali oba zalobci po nécelnikovi Londynské met-

3 Tamtéz. § 100.
%6 Tamtéz. § 103.

%7 Recommendation of the Committee of Ministers to the Member States No. R (92) 1 ze dne
10.2.1992. Council of Europe: Committee of Ministers [online]. 1992.

S. a Marper proti Spojenému kréalovstvi. § 107-110.
%% Tamté?. § 122.

% Tamtéz. § 103.

STEVENTON, op. cit. s. 57.

R v. Commissioner of Police of the Metropolis, op. cit.
Tamtéz.
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ropolitni policie, aby nafidil odstranéni jejich DNA vzorkd a profila
z NDNAD. Nacelnik vsak jejich Zadost zamitnul s tim, Ze mu vnitini pred-
pis*** neumoziiuje odstrafiovat DNA vzorky a vymazavat DNA profily, leda-
Ze by se jednalo o vyjime¢ny ptipad. Lord Dyson v rozsudku uvedl, Ze jiz
z povahy véci vyplyvd, Ze ,vyjime¢ny piipad” se bude vztahovat zejména
na situace, kdy se ukazalo, Ze odebrani vzorku DNA bylo nezdkonné, coZ se

viak nestalo v tomto piipadé.*®

Lord Dyson se dale zabyva kompatibilitou
vysSe uvedeného ustanoveni ACPO Guidelines se sekci 6 Human Rights Act
1998*, ktera stanovi, Ze osoba nadana vefejnou moci’ nesmi jednat zpii-
sobem, ktery zasahuje nebo mtze zasdhnout do prava ¢lovéka podle Evrop-

ské timluvy o ochrané lidskych prav.**

Vzhledem k tomu, Ze se tento pfi-
pad rozhodoval po vyhldseni rozhodnuti ve véci S. a Marper proti Spojené-
mu krdloystvi°”, ptitakal Lord Dyson nazoru ESLP a prohlésil, Ze sekce
64(1A) PACE 1984, ktera umoznuje blanketni a ni¢im neomezenou reten-
ci DNA vzorkt i profilt je v rozporu s €l. 8 Evropské tiimluvy o ochrané lid-
skych prav.®' Nicméné konstatuje, Ze v ramci odvolani neni pfedmétem
prezkumu sekce 64(1A) PACE 1984°, ale ACPO Guidelines® a dale upo-
zoriiuje, Ze je véci zdkonodérce, aby adoptoval misto nepfipustnych ustano-
veni PACE 1984 nové proporciondlni feSeni. Lord Dyson vSak dochézi
k zavéru, ze diky tomu, ze ACPO Guidelines slouzi k provedeni ustanoveni
sekce 64(1A) PACE 1984°*, ktera byla shleddna rozpornou s ¢l. 8 Evropské
umluvy o ochrané lidskych prav, se prenasi tato rozpornost i na provadéci
predpis a proto prohlasuje ACPO Guidelines za rozporné s ¢l. 8 Evropské
timluvy o ochrané lidskych prav.**® Ostatni lordstva se ztotoZnila se z&vé-
rem Lord Dysona a vysledkem bylo jednomyslné rozhodnuti.

** Retention Guidelines for Nominal Records on the Police National Computer. Association of

Chief Police Officers Guidelines [online]. 2006, [cit. 1.3.2014].
R v. Commissioner of Police of the Metropolis, op. cit.

%46 UNITED KINGDOM OF GREAT BRITAIN AND NORTHERN IRELAND. Human Rights Act.
*7 Pozn. autora: z anglického ,,public authority”, preklad autor.
Evropska timluva o ochrané lidskych prav, op. cit.

S. a Marper proti Spojenému kralovstvi, op. cit.

%% PACE 1984, op. cit. sekce 64(1A).

R v. Commissioner of Police of the Metropolis, op. cit. § 19-22.
%2 PACE 1984, op. cit. sekce 64(1A).

ACPO Guidelines, op. cit.

%% PACE 1984, op. cit. sekce 64(1A).

%5 R v. Commissioner of Police of the Metropolis, op. cit. § 52.
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Soudy v obou pfipadech pfiznaly rozdilny charakter DNA vzorktim

6,3

. 356,357 __wew v v v, v . ,
a profilm , pfiemz konstatovaly, Ze v pfipadé retence vzorki je zasah

358 z . v s v
Tento nézor je odGvodnén tim, Ze

intenzivnéj$i neZ v pfipadé profila.
vzorky obsahuji DNA c¢lovéka a tudiz i velké mnoZstvi genetickych a jinych
zdravotnich informaci, informace o etnickém ¢i rasovém ptvodu C¢lovéka
a mnoho dalsich charakteristik. Soudy proto povaZovaly DNA vzorky za
nejosobnéjsi ze vsech informaci.*® Zaroveti se soud vyslovil tak, Ze je
vzorky nutné chrénit jiZ dnes i pfed budoucimi uZzitimi, které zatim nezna-
me a proto je nutné jiz dnes povazovat neproporcionalni retenci DNA vzor-
kil za rozpornou s ¢l. 8 Evropské timluvy o ochrané lidskych prav.**® Oproti
tomu nejsou profily DNA zpusobilé takového zisahu, protoZe jsou pouze
informaé¢nimi derivaty DNA ¢lovéka.*! JelikoZ je mozné zjistit jejich obsah
pouze pomoci technologie a pfimo neobsahuji genetické ani jiné zdravotni
informace ¢lovéka, neni jejich dnesni ¢i budouci neopravnéné uZiti zpusobi-
1é stejné silného zdsahu do osobni sféry ¢lovéka jako je tomu u DNA vzor-
k.*** Soudy tak aprobovaly vhodnost rizné tpravy pro DNA vzorky
a profily DNA. DNA vzorky jsou zptsobilé tvrdsiho zdsahu do osobni sféry
Clovéka a naklddani s nimi by mélo podléhat restriktivnéjsi regulaci.
Naopak profily DNA nejsou tolik nebezpe¢né a proto mtiZze byt proporcio-
ndlni legislativa mirnéj$i nez v pfipadé DNA vzorkd.

Reakci na soudni rozhodnuti bylo pfijeti novelizace PACE 1984 v podo-
bé zakona Protection of Freedoms Act 2012°%, ktery mél za nasledek vy-
fazeni vice neZ 1,7 milionu profilid DNA z databaze a znifeni celkem 7 753
000 DNA vzork(.** Protection of Freedoms Act 2012 nastolil rezim, kdy
veSkeré vzorky DNA musi byt zni¢eny do Sesti mésicti od vytvorfeni profilu
DNA ajeho zahrnuti do NDNAD. V piipad€, Ze clovék nebyl shledén
vinnym z trestného ¢inu, jsou veskeré jeho zadznamy v NDNAD vymazany.
Pokud byl ¢lovék shleddn vinnym se rezim rozdvojuje podle toho, zda-li se

%6 S. a Marper proti Spojenému kralovstvi, op. cit. § 69.

%7 CAMPBELL, op. cit. s. 890.

%8 S. a Marper proti Spojenému kréalovstvi, op. cit. § 72.
% Tamtéz. § 70-77.

0 Tamté. § 71.

%! CAMPBELL, op. cit. s. 890.

%2 Tamtéz. s. 890.

%3 UNITED KINGDOM OF GREAT BRITAIN AND NORTHERN IRELAND. Protection of Free-
doms Act.

The UK Police National DNA Database. Genewatch UK. [online]. 2013, [cit. 1.3.2014].
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jednalo o mladistvého ¢i nikoli. Jestlize se jednalo o mladistvého a ten byl
odsouzen za jediny trestny ¢in, jsou jeho zaznamy v NDNAD vymazany po
stanovené dobé (3 roky s moznosti prodlouZeni o dalsi dva roky). Pokud
byl mladistvy odsouzen za vice trestnych ¢int, je jeho DNA profil uloZen
v databazi natrvalo. Pro dospélé pachatele plati, Ze jejich profil DNA je
uloZen v databéazi natrvalo. Protection of Freedoms Act 2012 obsahuje fadu
zvla$tnich ustanoveni pro pfipady podezfeni z terorismu (DNA profil muze
byt drZen trvale) a seznam ,kvalifikovanych trestnych ¢ini”, kde je mozné
drzet profily néjakou dobu, i prestoze byla osoba obvinéni ¢i obzaloby
zprosténa.*®”

Britsky zdkonodarce vytvofil proporciondlni feSeni, které bere v tvahu
relevantni faktory jako jsou vék cClovéka, zda-li byl odsouzen ¢i zprostén
obzaloby, zda-li byl odsouzen pro jeden ¢i vice zlo¢int a zavaznost trestné-
ho ¢inu ze kterého byl obvinén ¢i obzalovan. Protection of Freedoms Bill
2012 vytvafi robustni regulatorni rdmec pro fungovani NDNAD a soustfedi
se na tii vyznamné kroky: (1) sbér vzorkti DNA; (2) retence vzorki a profi-
1t DNA; a (3) odstranéni vzorkl a profila DNA z NDNAD. Tyto tii ¢ésti
pravni tpravy ve Velké Britanii budu v dal$i podkapitole porovnavat s Ces-
kou regulaci Narodni forenzni databéaze.

Velkd Britdnie mé v soufasné dob& vhodnou a proporcionélni legisla-
tivu, kterd reguluje cely proces ,casti” ¢lovéka v NDNAD a reflektuje sviij
ucel - prevenci a odhalovani trestné ¢innosti - za soucasného respektovani

zasad demokratického pravniho statu.

5.2 PREHLED CESKE PRAVNI UPRAVY

Ceska republika disponuje vlastni forenzni genetickou databazi od roku
2001, kdy poprvé spustila software CODIS (Combined DNA Indexing Sys-
%% Software ziskala od americké FBI, ktera CODIS poskytuje statiim po
celém svété za Gcelem standardizace vlastnosti dat a potencidlni budouci

propojenosti genetickych databézi.**’

tem).

CODIS neumoziuje pfistup tietich
osob a obsahuje technickou prevenci zneuziti dat.**® Sou¢asny pravni rdmec
fungovéani forenzni databédze v Ceské republice (dale jen ,ND DNA”) se

%5 protection of Freedoms Bill. Genewatch UK [online]. 2013, [cit. 1.3.2014].

%% VANEK, op. cit.

%7 FOLDA, op. cit.

%8 VANCO, Emil. Policie CR: Policie nezneuivdi ND DNA [online]. 2008, [cit. 1.3.2014].
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omezuje na ustanoveni § 114 trestniho f4du®”, ustanoveni § 63 odst. 4 az 5
a § 65 zakona o Policii CR”® a zavazny pokyn policejniho prezidenta ¢. 88
(dale jen ,ZPPP”).”! Na prvni pohled je patrny rozdil mezi robustnim
legislativnim ramcem ve Velké Britdnii a dvéma ustanovenimi pravnich
predpisti (§ 114 trestniho f4du a § 63 odst. 4 a 5 zékona o Policii CR), které
se navic omezuji pouze na pravo ziskat biologicky material obsahujici DNA
a jednim interné zadvaznym predpisem, ktery neni publikovan ani zvefejnén
(ZPPP). V soucasné dobé v Ceské republice neexistuje zadny pravni predpis,
ktery by definoval ¢ viibec pouzival pojem ,Narodni databaze DNA”.”> ND
DNA a jeji obsah je tak vyluéné svéfen do interniho policejniho pfedpisu,
o ktery je nutno individudlné 7adat®” skrze zakon o svobodném piistupu
k informacim.**

K otézce povahy predpisu se vyjadril Evropsky soud pro lidskd prava

v ptipadu Silver a dalsi proti Spojenému krdlovstvi.*”®

Jednalo o pripustnost
kontroly a omezovani postovni komunikace mezi vézni a venkovnim své-
tem. PoStovni komunikaci zamezovala vézerniskd sluzba Velké Britanie
u véziiu, ktefi si stéZovali na nezdkonné ¢i jiné nevhodné chovéni ze strany
vézeniské sluzby rtuznym tietim strandm, napf. novinadfim ¢i pravnikam.
Duvodem bylo, Ze stiznosti nebyly adresovany opravnénym osobam podle
vézeniského fadu, obsahovaly nevhodny jazyk, nebyly adresovény schva-
lenému pifbuznému & piiteli, atd.”’® StéZovatelé namitali zdsah do prava
na respektovani soukromého a rodinného Zivota podle ¢l. 8% a prava na

svobodu projevu podle ¢l. 10%°

379

Evropské umluvy o ochrané lidskych

prav.””” ESLP shledal, Ze do prav bylo vskutku zasaZeno legislativou, ktera

%9 zakon €. 141/1961 Sb., o trestnim Fizeni soudnim (trestni ¥4d) ve znéni pozdé&jsich predpi-

sti.
70 z&kon ¢&. 273/2008 Sb., o Policii CR ve znéni pozdé&jsich predpist.
¥' Zavazny pokyn policejniho prezidenta &. 88 ze dne 29.5.2002 ve znéni zmény provedené
RPP ¢. 52/2004. Pecina [online]. [cit. 1.3.2014].
VANEK, op. cit.
% Rozsudek Méstského soudu v Praze ze dne 10.1.2013, sp. zn. 10 A 251/2011. Pecina [on-
line]. [cit. 1.3.2014].
Zé&kon ¢. 106/1999 Sb., o svobodném pfistupu k informacim ve znéni pozdéjSich pfedpist.

Judgment of the European Court of Human Rights as of 25 March 1983, Silver and others
v. United Kingdom, complaint no. 5947/72, 6205/73, 7052/75, 7061/75, 7107/75,
7113/75, 7136/75. (dale citovano jako ,,Silver a dalsi proti Spojenému kralovstvi”)

Silver a dalsi proti Spojenému krélovstvi, op. cit. § 9-24.

Evropska timluva o ochrané lidskych prév, op. cit. ¢l. 8.

378 Zx X

Tamtéz. ¢l. 10.
Silver a dalsi proti Spojenému krélovstvi, op. cit. § 9.
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nevyhovovala testu proporcionality. Vyznam tohoto pfipadu tkvi v tom, Ze
se ESLP zabyval pojmem ,zdkon”, resp. ,,v souladu se zdkonem”. Namitané
zésahy do tmluvou chranénych prév byly totiz zaloZeny na celé tadé
pravnich nastroju vcetné internich instrukci Vézeriské spravy jejiho Veli-
¢enstva.* Interni instrukce pfitom nebyly zvefejiiovany, jelikoz zavazovaly
pouze osoby uvniti hierarchie Vézenské spravy, ale mély i pfimy dopad na
vézn€, kterym vsak jejich obsah nebyl zndm. V tomto spatiuji paralelu mezi
ZPPP a internimi instrukcemi v pfipadu Silver a dalsi proti Spojenému krdlov-
stvi. ESLP vylozil, Ze aby byla splnéna podminka ,,v souladu se zakonem”**!
musi byt naplnéna nasledujici kritéria: (1) zasah do prava musi byt v soula-
du se zdkonem™?; (2) zakon (pfedpis) musi byt dostate¢né piistupny: ,,ob-
¢an musi mit indikaci, Ze v jeho skutkovém piipad€ existuji aplikovatelna
pravni pravidla.”******; a (3) norma nemfize byt povaZovana za ,zakon”, le-
daze je formulovédna dostate¢né presné, aby byl ob¢an schopny pfizptsobit
své chovani: musi byt schopny - v nékterych pfipadech s vhodnou pomoci -
za ur¢itych okolnosti rozumné piedvidat nasledky jeho chovani.****** ESLP
konstatoval, Zze podminka ¢. 2 byla sice naplnéna u zdkona, ktery sledovani
posty umoznil, ale rozhodné nebyla naplnéna u internich instrukei a po-
kynd, jelikoZ tyto nebyly zvefejnény a nejednalo se tudiZ o pravo ve smyslu
,v souladu se zdkonem”.*” Timto ESLP stanovil, Ze aby byl naplnén kriteri-
on ,vsouladu se zdkonem”, musi dojit k fddné publikaci normy jako
jednim ze zakladnich pfedpokladi jeji zdvaznosti.

V pripadé nakladani s osobnimi informacemi ¢i citlivymi informacemi,
do kterych se fadi i DNA vzorky a profily, je nutné Setfit pravo na soukro-
my a rodinny Zivot podle ¢l. 8 Evropské imluvy o ochrané lidskych prav

%% Tamté. § 25-56.
8y angli¢tiné ,,in accordance with the law” nebo ,,prescribed by law”
Silver a dalsi proti Spojenému krélovstvi, op. cit. § 86.

z angl.: ,,the law must be adequately accessible: the citizen must be able to have an indication
that is adequate, in the circumstances, of the legal rules applicable to a given case”, pteklad au-
tor.

Silver a dalsi proti Spojenému krélovstvi, op. cit. § 87.

z angl.: ,,a norm cannot be regarded as a ‘law’ unless it is formulated with sufficient precision to
enable the citizen to regulate his conduct: he must be able - if need be with appropriate advice -
to foresee, to a degree that is reasonable in the circumstances, the consequences which a given
action may entail”, pteklad autor.

Silver a dalsi proti Spojenému krélovstvi, op. cit. § 88.

Silver a dalsi proti Spojenému krélovstvi, op. cit. § 87.
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(dale jen ,EULP”)*® a ¢l. 10 Listiny zékladnich prav a svobod.**’ Zasah ze
strany statu do téchto prav musi byt proveden na zdkladé zakona a musi
byt nezbytny v demokratické spole¢nosti.* Jak uvedl ESLP v pfipadu
Silver a dalsi proti Spojenému krdlovstvi, pokud norma neni zvefejnénd, ne-
miiZe se jednat o zakon ve smyslu ¢l 8 odst. 2 EULP.*”"
fungovani ND DNA upraveno pravé internim a utajovanym piedpisem. Ta-

V Ceské republice je

kovou tpravu povazuji za rozpornou s ¢l. 8 odst. 2 EULP** a potazmo roz-
pornou s ¢l. 10 Listiny zakladnich prav a svobod.*”

Ustanoveni § 114 odst. 1 a 2 trestniho fadu®* obsahuji povinnost kaz-
dého, aby se podrobil prohlidce t€la za tcelem zjisténi zda-li jsou na jeho
té€le stopy nebo nasledky trestného ¢inu a dale je mozné odebrat biologicky
materiél (v naSem piipadé zejména vzorek DNA) ze Glelem provedeni du-

kazu.*®

Ustanoveni § 114 odst. 2 trestniho faddu stanovuje, Ze odbér biolo-
gického materialu je mozné provést i bez souhlasu podezielého nebo obvi-
néného. Toto ustanoveni se tedy redukuje na stanoveni obecné povinnosti
strpét prohlidku ¢i odbér biologického materidlu a stanoveni konkrétni po-
vinnosti pro podezielé nebo obvinéné strpét takovy odbér i bez jejich sou-
hlasu. Ustanoveni vSak Zadnym zptsobem nevytvafi ramec pro vkladani
odebranych vzorki do ND DNA ¢& vytvafeni DNA profild na jejich zakladé.
Zakon o Policii CR v § 63 odst. 4 stanovi, Ze v piipadé, kdy neni mozné
zjistit totoZnost pfedvedené osoby na zdkladé poskytnutych tdajt, muze
policista inter alia odebrat osobé biologické vzorky, které umoznuji ziskani
informaci o jejim genetickém vybaveni. Toto ustanoveni se vztahuje na
kaZdého, kdo odmitne ¢i nedostate¢né prokéZe svoji totoZnost, nikoli pouze
na osoby podezielé ¢i obvinéné z trestného Cinu. Ustanoveni § 65 odst. 1
zakona o Policii CR umoziiuje ziskani informaci o genetickém vybaveni
osob, které jsou obvinény ze spachani imyslného trestného ¢inu nebo osob,
kterym bylo sd€leno podezieni z imyslného trestného ¢inu, osob ve vykonu

S. a Marper proti Spojenému krélovstvi, op. cit. § 77.

Listina zdkladnich prav a svobod, op. cit. €l. 10.

Evropska timluva o ochrané lidskych prav, op. cit. ¢l. 8 odst. 2.
Tamtéz.

Tamtéz.

Listina zékladnich prav a svobod, op. cit. ¢l. 10.

Trestni tad, op. cit. § 114 odst. 1 a 2.

%5 VANTUCH, Pavel. Narodni databize DNA a odbér biologického materidlu obvinénym.
iPravnik [online]. 2004, [cit. 1.3.2014].
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trestu odnéti svobody za spachdni imyslného trestného ¢inu, osob, kterym
bylo uloZeno ochranné 1é¢eni nebo zabezpecovaci detence a osob, po kte-
rych bylo vyhladSeno patréni a byly nalezeny a osob jejichZ svépravnost byla
omezena. Tato ustanoveni tedy stanovi pouze okruh osob od kterych je
mozné ziskat biologicky material (vzorky DNA) a opravnéni policistti biolo-
gicky materidl odebrat i za cenu prekonani odporu, ledaze by byl takovy
tikon spojeny se zasahem do télesné integrity ¢lovéka.® Ustanoveni vsak
nelze povaZzovat za pravni zdklad ND DNA. Neobsahuji zadné ustanoveni
o retenci vzorkdt DNA, vytvafeni DNA profilt, podminky zahrnuti do ND
DNA ¢i pfipadné podminky pro odstranéni vzorkt ¢i profilG z ND DNA jako
je tomu v Britdnii podle Protection of Freedoms Act 2012.

Vzhledem k absenci jakékoli zminky ¢i Gpravy tykajici se ND DNA v ji-
nych zdkonech ¢i podzdkonnych pravnich ptredpisech, nezbyva neZ oznacit
za pravni zadklad ND DNA vyse uvedeny ZPPP ¢. 88 k napliiovani, provo-

2 2 Nz s 397
zovani a vyuzivani ND DNA.

Jednd se vSak o vnitini pokyn, ktery tak je
znam pouze Ministerstvu vnitra, staitnim zastupitelstvim, soudtim, Vézefiské
sluzbé, BIS a Ufadu na ochranu osobnich tdaj.**® Z vnitini povahy pokynu
plyne, Ze neni zndm S§irsi vefejnosti, v€etné podezielych, obvinénych, ob-
Zalovanych, odsouzenych a také osob ve vykonu trestu. Nabizi se tak urcita
paralela s Kafkovym roménem Proces, kde hlavni postava roméanu také
nema informace o dtikazech a jejich pravnim rezimu i pfesto, Ze je na jejich
zékladé s ni veden proces. Podle ¢l. 2 pism. d) se ND DNA rozumi: ,poli-
cejni expertizni informacni systém naklddajici s osobnimi tdaji s veskerym
prislusenstvim nezbytnym k provozovdni databdze profilii DNA.”” Z definice je
patrné, Ze se vztahuje pouze na dematerializované genetické a dalsi infor-
mace a do jejiho rozsahu nespada regulace vzorkti DNA. Definici vSak déle
nerespektuje ustanoveni ¢l. 3 odst. 1 ZPPP, které konstatuje, Ze kromé
profilt DNA je soucésti ND DNA také veskeré piisluSenstvi nezbytné k jeji-
mu provozu a uloZené stopy z mist trestnych ¢&in.*” Naopak ¢l. 3 odst. 2
ZPPP stanovi, Ze odebrané srovnavaci vzorky DNA se nestanou soucasti ND

396

Zakon o Policii CR, op. cit. § 65 odst. 2.
*7 VANTUCH, op. cit.
398 s
Tamtéz.
Zavazny pokyn policejniho prezidenta ¢. 88, op. cit. ¢l. 2 pism. d).
% Zavazny pokyn policejniho prezidenta &. 88, op. cit. ¢l. 3 odst. 1.
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DNA.*" Spatiuji zde uréity nesoulad s tifelem databaze a dpravou. I pfes
nevhodnou formu, kterou je pravni zdklad ND DNA upraven, nabizi alespori
néjaké pojistky proti jejimu zneuZivani. P¥i vyjmuti vzorkti DNA z jejiho
rezimu dochazi také k vynéti nejcitlivéjsich osobnich tdaji** z dosahu
regulace ZPPP. V tomto rozsahu odkazuje ¢l. 4 ZPPP na hlavu XV zavaz-
ného pokynu policejniho prezidenta ¢. 100/2001 ke kriminalistickotech-
nické &innosti Policie CR. Ten je také internim dokumentem Policie CR
a nebylo jej moZné nikde dohledat a Policie CR mi jej odmitla poskytnout.
V rozhodnuti Policie CR, Kriminalistického tstavu Praha ze dne 16.6.2011
sp. zn. KUP-5504-2/CJ-2011-009-KKR je patrné, Ze Policie CR odmitd po-
skytnout tento pokyn komukoliv mimo vnitfni strukturu Policie CR s odii-
vodnénim, Ze se jedna o interni pfedpis a s ohledem na mozné ohroZeni od-
halovani a vysetfovani trestné ¢innosti jej odmitla vydat s odkazem na § 11
odst. 1 pism. a) zdkona o svobodném piistupu k informacim.*®** Jesté
zmateCnéjsi se jevi ustanoveni ¢l. 6 odst. 3 ZPPP, které stanovi, Ze feditel
Kriminalistického tstavu Praha vyd4 Provozni fdd ND DNA, ve kterém se
stanovi inter alia popis evidence laboratornich vzorkt. Z této dpravy tedy
neni viibec jasné zda-li se vzorky DNA pohybuji vné ¢ uvnitf rezimu ND
DNA. K zavéru, ze DNA vzorky jsou skutecné vynaty z reZimu ND DNA
dospél také Thiebedeau, ktery vytvoril srovnavaci studii narodnich forenz-
nich databéazi ve vice nez padesati statech, kde jsou forenzni databaze zfize-
ny.405
ny Policie CR, se omezuje na konstatovani, Ze vzorky DNA néasleduji osud
DNA profilu.*® Dochazi tak k situaci, kdy osud citlivéjsich dat, tj. DNA
vzorkd,"” je vazén na osud méné citlivych dat, tj. DNA profilt. ND DNA

Thiebedeau, ktery mél k vypracovani studie k dispozici interni poky-

pak obsahuje profily DNA ziskané na mistech prozatim neobjasnénych
trestnych ¢infi ¢i mimofradnych udalosti.**>*” Dale obsahuje ND DNA profi-

' Tamtéz. &l. 3 odst. 2.

S. a Marper proti Spojenému kralovstvi, op. cit. § 70-77.
Zakon o svobodném piistupu k informacim, op. cit. § 11 odst. 1 pism. a).

Rozhodnut{ Policie CR, Kriminalistického Gstavu Praha ze dne 16.6.2011 sp. zn. KUP-5504-
2/CJ-2011-009-KKR. Pecina [online]. [cit. 1.3.2014].

THIEBEDEAU, Andrew D. National Forensic Databases. Council for Responsible Genetics:
[online]. 2011, [cit. 1.3.2014]. s. 64.

Tamtéz.

S. a Marper proti Spojenému kralovstvi, op. cit. § 70-77.
ZPPP, op. cit. ¢l. 3 odst. 1 pism. a).

VANTUCH, op. cit.
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ly osob, které se v souc¢asné dobé nachazi ve vykonu trestu odnéti svobody
nebo jej je$té nenastoupily, trestnych ¢ind, které jsou podle ¢l. 1 odst. 2

410 s 17 ™ 2
Vantuch uvadi, Ze se do této

ZPPP stanoveny opét jinym internim aktem.
kategorie fadi trestné Ciny proti Zivotu a zdravi, svobodé a lidské du-
stojnosti a proti lidskosti a trestné ¢iny pachané ve prospéch zloc¢inného
spoléeni a: ,,dalst trestné ¢iny uvedené v ¢l. 1 odst. 2 pokynu”.*"" Nakonec jsou
v ND DNA uloZeny profily osob podle § 65 odst. 1 zakona o Policii CR""?,
mrtvol, kosternich nalezti a ¢asti lidskych tél, které nebyly identifikova-
ny."® Ustanoveni ¢l. 8 ZPPP pak stanovi, Ze profily obvinénych a odsou-
zenych osob jsou uchovavéany v ND DNA az do 80 let jejich véku a pokud
osoba zemfte diive, tak je profil DNA a dalsi osobni idaje uchovavany jesté
po dalsich 20 let."* K zahrnuti ¢lovéka do databéze tedy posta¢i obvinéni
z trestného €¢inu, a kdyZ dojde k jeho zpro$téni, muze byt jeho vzorek DNA
i DNA profil uchovavan v databazi az do 80 let jeho véku, pfipadné i déle,
pokud zemfe po svych Sedesatych narozenindch. Vazat osud citlivéjsich
DNA vzorki na méné citlivé profily DNA je nevhodné a neproporcionalni
feSeni. Jedna se o obracenou logiku proti té, kterou vyslovil ESLP ve véci S.
a Marper proti Spojenému krdlovstvi.*”> DNA vzorky a profily by mély mit
podle ESLP svijj vlastni rezim, pfi¢emz DNA vzorky by mély byt podrobeny
tvrd$Simu reZimu neZ profily DNA. Samotné provazani je tedy v rozporu
s pravnim nézorem ESLP. Navic je upraveno naopak, nez jak by bylo
vhodné, aby bylo Setfeno pravo podle ¢l. 8 Evropské iimluvy o ochrané lid-

¢ ¢1. 10 Listiny zékladnich prav a svobod"” a v souladu se zésa-

skych prav
dou in dubio pro mitius.

Ustanoveni ¢l. 10 ZPPP pak stanovuje, Ze ND DNA je forenzni databaze
vedena a spravovana Policii CR, tj. ozbrojenym sborem, a je dozorovana
skrze Ufad na ochranu osobnich tidaj&.*"® Ufad na ochranu osobnich tdajt

tak ma zachované pouze mozZnosti, které mu uklada zakon o ochrané

#1° ZPPP, op. cit. ¢l. 3 odst. 1 pism. b).
‘" VANTUCH, op. cit.

“12 pozn. autora: § 65 zdkona o Policii CR, op. cit. nahradil dfivé&j$i § 42e starého zékona ¢&.

283/1991 Sb., o Policii CR ze dne 21.6.1991.

ZPPP, op. cit. ¢l. 3 odst. 1 pism. c).

Tamtéz. ¢l. 8 odst. 1.

S. a Marper proti Spojenému krélovstvi, op. cit. § 70-77.
Evropska timluva o ochrané lidskych prav, op. cit. ¢l. 8.
Listina zékladnich prav a svobod, op. cit. ¢l. 10.

ZPPP, op. cit. ¢l. 10.
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osobnich tidajt, tj. zejména uloZeni opatfeni k napravé a ukladani pokut za
prestupky & jiné spravni delikty.*® Ufad na ochranu osobnich tdajfi tak
nema viéi Policii CR Z4dné jiné donucovaci prostiedky, coz ¢ini z dozoru
spiSe formalitu nez skute¢ny aktivni dozor. Tomuto zdvéru naznacuji také
zpravy, Ze Policie CR ignoruje rozhodnuti a opatfeni Ufadu na ochranu
osobnich tdaj&** a i pfesto, Ze Ufad nafidil zni¢eni profilti, které byly ode-
brany napf. pro trestné ¢iny dafiovych podvodi, neplaceni vyZivného, po-
mluvy, atp., Gdajné nebyly tyto profily nikdy z ND DNA odstranény.*'
Navic podotykdm, Ze diky vynéti DNA vzorkl z reZimu ND DNA jsou vyiia-
ty také z dozoru Ufadu na ochranu osobnich tidajt podle ¢l. 10 ZPPP.* Da-
tabdze vzorkti DNA je i pfes svoji jednozna¢nou propojenost s ND DNA
mimo dozor vefejnopravnich organd.

Na zavér nezbyva neZ konstatovat, Ze pravni rdmec fungovani ND DNA
je nedostate¢ny, nevhodny a rozporny s judikaturou Evropského soudu pro
lidskd prava, zejména s pradvnim nédzorem vyslovenym v piipadu S.
a Marper proti Spojenému krdlovstvi a Silver a dalsi proti Spojenému krdlovstvi.
Provoz ND DNA tak stoji mimo zdkon a jeji fungovani je v rozporu s ¢l. 8
odst. 2 Evropské timluvy o ochrané lidskych prav** a potazmo také v roz-
poru s ¢l. 10 Listiny zakladnich prav a svobod.*** Problematické jsou zej-
ména: (1) legislativné-technicky zptisob tpravy; (2) nedostate¢na tprava
naklddani se vzorky DNA; a (3) neproporciondlni dprava retence DNA
profild. Soucasna pravni Uprava vytvaii podstatnou asymetrii mezi témi,
kdo jsou v ni zahrnuti (obvinéni, obzalovani, odsouzeni z trestného ¢inu,
atp.) a orgény c¢innymi v trestnim fizeni. Informace by naopak mély byt
dostupné obéma strandm, aby se k nim mohly vyjadfovat a pifipadné je
i zpochybnovat. Vzhledem k tomu, Ze fungovani ND DNA vcetné podminek
Gicasti je utajované, neni mozné ovéfit, jak Policie CR s genetickymi infor-
macemi opravdu naklada. Druhym problémem utajovani regulace ND DNA
je zmatecnd uprava nakldddni se vzorky DNA. Ty jsou vyiaty z reZimu
regulace ND DNA a jiny tajny vnitfni pokyn by mél upravovat, jak je s nimi

2 7600, op. cit. § 40 a nasl.

0 policie CR opakované ignoruje stanovisko UOOU k nelegalnimu vedeni databaze DNA. Big
Brother Awards [online]. 2013, [cit. 1.3.2014].

“! VANEK, op. cit.

22 ZPPP, op. cit. ¢l. 10.

Evropska timluva o ochrané lidskych prav, op. cit. ¢l. 8 odst. 2.
4 Listina zakladnich prav a svobod, op. cit. &l. 10.
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nakladano. Thiebedeau navic upozoriiuje, zZe v Cesku nésleduje DNA vzorek
osud profilu DNA. To znamend, Ze vzorky jsou obecné drzeny az do osm-
desati let véku osob, které byli zahrnuty do ND DNA. Ceska tiprava ND
DNA stoji mimo rdmec vytyceny ESLP v rozsudku ve véci S. a Marper proti
Spojenému krdlovstvi, ktery stanovil, Ze DNA vzorky jsou tim nejosobné&j$im
udajem, ktery mame a je nutné je chranit vice nez DNA profily, které nene-
sou konkrétni genetické informace.*” Nakonec povaZzuji souc¢asnou tipravu
za neproporciondlni, jelikoZ stanovuje stejny reZzim uchovavani DNA profilt
pro vSechny osoby stejné. Oproti tomu nova tUprava anglické NDNAD
stanovuje rtzné délky retence DNA profild podle toho, jakého je pachatel
véku, zda-li se jedné o recidivistu, jaka je spolecenska zavaznost trestného
¢inu ze kterého byl obvinén ¢i z jehoz spachani byl usvédcen, atd. Jak dale
rozvadim v Gvahach de lege ferenda, méli bychom si vzit pfiklad z anglické-
ho zdkonodéarce. Ten totiZz pfehodnotil starou tpravu a vytvoril nové pro-
porciondlni feSeni. Domnivdm se, Ze je nezbytné, aby alespon tyto
nejkriklavéjsi problémy soucasné situace byly vyreSeny, aby bylo fungovani
ND DNA v souladu s ndzorem ESLP.

5.3 UVAHY DE LEGE FERENDA

Uvahy na téma de lege ferenda v Ceské republice se inspiruji zejména sou-
casnou anglickou pravni tGpravou a nazory, které vyslovil ESLP v pfipadu
S. a Marper proti Spojenému krdlovstvi. Aby byla ceskd pravni tprava
v souladu s timto rozhodnutim, povazuji za nezbytné provést tii zakladni
kroky: (1) vytvofit standardni legislativni rdmec ND DNA; (2) legislativa
musi byt proporciondlni a respektovat pozadavky ¢l. 8 Evropské timluvy
o ochran€ lidskych prav; a (3) ND DNA musi byt podrobena vetejné kont-
role a spravnimu dozoru.

Prvni pozadavek vyzaduje, aby byl vytvofen zikonny podklad pro
fungovani ND DNA. ND DNA je dtlezitym prvkem moderni kriminalistiky
a vyznamné napomiha odhalovéani a vySetfovani trestné ¢innosti. Trestni
pravo je ovladano zasadou ultima ratio a jeho fungovani by tak mélo byt
srozumitelné co nejvétsimu mnozstvi lidi. Je nezbytné, aby se v demokra-
tickém staté mohl ¢lovék, ktery je obvinény ¢i obzalovany z trestného ¢inu,
co nejlcinnéji branit. Zfizeni a provoz ND DNA je vSak dnes zaloZeno na in-

%53, a Marper proti Spojenému kralovstvi, op. cit. § 72-76.
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ternim pokynu, ktery zavazuje pouze jeji ¢leny a neni publikovan. I pies
tento nedostatek je mozné na zakladé dukazi provedenych pomoci ND
DNA obvinit, obZalovat a pfipadné i odsoudit ¢lovéka za spachéni trestného

¢inu. Ani po odsouzeni se nevi, co se déje se vzorky DNA. Policie CR pro-

", ale Thiebedeau

opa¢né tvrdi, Ze DNA vzorky nasleduji osud DNA profil{.*”” Véfejnost ani ti,

hlasuje, Ze vzorky likviduje po vytvofeni DNA profil

kterych se to tyka nemaji zptsob, jak zjistit co se déje s jejich vzorky DNA.
Situace, kdy nejsou pravidla pro forenzni genetické databdze v demokra-
tickém pravnim staté upravena zdkonem, ale nepublikovanym, nevefejnym
a utajovanym internim pokynem ozbrojeného sboru je krajné nevhodna.

Aby byl respektovan pozadavek ¢l. 8 odst. 2 EULP a pravni nazor ESLP,
je nezbytné, aby byla tprava ND DNA (vSechny tfi kroky) obsaZena ve for-
mé zdkona, nikoli pomoci zdkonného zmocnéni a vydani podzdkonnych
pravnich predpisu (i to by vSak znamenalo pokrok, jelikoZ by regulace byla
vefejnd). Je tedy nezbytné odmitnout KoZintiv ndzor, kde navrhuje feSeni
skrze provéadéci predpisy a odtivodiiuje jej rychlym technickym pokrokem
v oblasti forenzni genetiky. Zaprvé toto odtivodnéni nepovazuji za dosta-
te¢né, jelikoZ pravni jistota a stabilita trestniho prdva nemuze padnout za
obét ,rychlému technickému pokroku”, zadruhé je hlavnim rozdilem mezi
zdkonem a podzdkonnym pravnim predpisem demokrati¢nost jeho tvorby
a zatfeti, pokud je moZné fungovéni forenzni databaze upravit v jinych sté-
tech na zdkladé zdkona, neni duvod, pro¢ by tomu stejné nemohlo byt
i v Ceské republice.

Druhy poZadavek se na rozdil od prvniho poZadavku soustfedi na obsah
prislusné regulace. Legislativa musi vytvorit proporciondlni feSeni, které re-
spektuje pravo na soukromy a rodinny Zivot podle ¢l. 8 odst. 2 EULP. V roz-
sahu dpravy by bylo vhodné se inspirovat britskou tipravou. Primarné mus{
regulace rozliSovat mezi DNA vzorky, které by mély podléhat pfisn€jsimu
rezimu a DNA profily, u kterych je moZné zvolit benevolentnéjsi reZim re-
tence. Regulace by méla byt inkluzivni a vztahovat se na DNA vzorky
i profily DNA, nikoli vylu¢ovat DNA vzorky z regulace, jak je tomu dnes.
Clovék, jehoz DNA vzorek bude odebrin a vloZen do ND DNA by mél byt

% Jak je mo?né zneuzit DNA k diskriminaci lidi?. Cesky rozhled: [online]. 2013, cit.

[1.3.2014].
THIEBEDEAU, op. cit. s. 64.
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o tom notifikovan a mél by také védét, co se bude dit s jeho DNA vzorkem
i profilem DNA. Notifikace je daleZitym prvkem regulace, jelikoZ ne vidy
musi byt DNA vzorek odebrin pfimo jemu, ale muze byt ziskdn pomoci in-

stitutu odnéti véci podle § 79 trestniho fadu*®

a tedy i bez jeho védomi.
Tato povinnost by samozfejmé dopadala jenom na pfipady, kdy provozova-
tel ND DNA vi, komu vzorek néleZi. P¥i dpravé retence DNA vzorka
a profili by mél zdkonodarce vzit v potaz spolefenskou nebezpeénost
jednotlivych skupin trestnych ¢inu a tu reflektovat v délce, po jakou jsou
vzorky 1iprofily uchovavany. DNA vzorky by mély podléhat vyrazné
prisnéjsimu rezimu a obecné by mély byt pouzity pouze k vytvoreni profilu
DNA a poté by mély byt v pfiméfené dobé znifeny. Zakonodérce mizZe vzit
v ivahu i dalsi faktory, jako jsou napt. vék, recidiva, imyslné ¢i nedbalost-
ni spichéani trestného &inu, atp. a tyto faktory promitnout i do zptisobu
a Ihat uchovavani DNA vzork i profili DNA.

Treti pozadavek vychazi z potfeby kontrolovat ¢innost ozbrojenych sbo-
ri stitu nejen v rdmci jejich struktury, ale také zvenku. Kontrola a dozor
jsou nezbytnymi ptfedpoklady zamezeni vzniku ,policejniho statu”. Spe-
cifickd a rozsdhla ND DNA by méla byt kontrolovdna vlastnim nezavislym
kontrolnim panelem, ktery bude mit rozsdhlé pravomoci v nafizovani a vy-
kondvani ndpravnych opatfeni. Rovnéz by mél tento panel pfispivat
k transparentnosti fungovdni ND DNA tim, Ze by zvefejiioval zpravy
o ¢innosti ND DNA kazdého ¢tvrt az pul roku a vyro¢ni zpravu, kterou by
projednévala a schvalovala Poslaneck4 snémovna Parlamentu CR. Fungo-
vani tohoto panelu by pak mohlo byt doplnéno o dnesni vnéjsi dohled skrze
Utad na ochranu osobnich tdaji. Dva rezimy dohledu by se pak vhodné
dopliovaly a zajistovaly by transparentni provoz ND DNA. Uvédomuiji si, Ze
institucionalni situace v Ceské republice je odli$nd od vnimani a respektu
k institucim, které funguji ve vyspélych zdpadnich demokraciich. Nezavisla
kontrola a dozor by tak, napf. kvtli své nefinnosti, nemusely vyfteSit pfi-
padné nevhodné vyuzivani ND DNA.

Druhou moznosti by bylo zfidit zvlastni vefejnopravni instituci, kterd by
provozovala ND DNA a informace by z ni poskytovala ostatnim organtim ve-
fejné moci pouze za stanovenych podminek. Pokud by tedy napf. Policie
CR pottebovala zjistit, zda-li nepatii nalezeny vzorek DNA osobé zahrnuté

8 Trestn{ ¥4d, op. cit. § 79.
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v databazi, musela by osvéd¢it pravni zdjem na zjiSténi této informace
(napf. z dGvodu trestniho stihdni piislu$né osoby). PoZadana instituce by
pak zvézila opravnénost pozadavku a pfipadné by poZadované informace
poskytla pouze v poZadovaném rozsahu. Institucionalni napéti mezi provo-
zovatelem ND DNA a ostatnimi organy vefejné moci, které by o informace
Zadaly by minimalizovalo riziko zneuZiti databéaze. Pokud by byl tento sys-
tém doplnén o pravidelné zvetejiiovani informaci provozovatele ND DNA,

Abych shrnul moje tivahy de lege ferenda, v prvni fadé je nezbytné tvést
pravni dpravu ND DNA do souladu s ndzorem vyslovenym ESLP v pfipadu
S. a Marper proti Spojenému krdlovstvi. K tomu muze dobfe poslouZit inspira-
ce britskym legislativnim i instituciondlnim pfistupem. Novy legislativni
a instituciondlni rdmec by pak vedl k posileni transparentnosti, dozoru
a kontroly nad provozem ND DNA a ceska tprava by tak byla v souladu
s ¢l. 8 EULP.*”

6. ZAVER

Clanek mél za cil nastinit vybrané pravni aspekty genetickych informaci
v souvislosti s pofizovanim a uzivdnim genetickych databazi. Jak je patrné,
jedna se o sirokou tematiku, jeZ se dotyké celé fady pravnich oboru. Eticky
rozmér otdzek souvisejicich s genetickymi informacemi pfinasi vyzvy pro
zazité prévni instituty, které ptivodné vychazely z odlisnych filozofickych
koncepci. Prdvo by mélo prokazat ochotu a schopnost se pfizpusobit
aregulovat organicky se vyvijejici technologie a jejich uplatnéni ve
spole¢nosti.

Re$eni pravniho vakua ¢ nutnosti aplikovat nevhodnou legislativu je
dvoji. Bud by se mél zdkonodarce vydat smérem zobecnéni soucasnych re-
lativné kazuistickych pravidel nebo naopak zavést legislativni vymezeni
pojmu ,genetickd databaze” a vytvofit zvlastni regulaci. Druhym smérem
se vydal zakonodarce napf. ve Svédsku ¢ v Estonsku. Minimalni standard
regulace by mél zahrnovat zejména zvlastni dpravu informovaného sou-
hlasu, nejlepsi praxe, a pfip. i stanovit reZim poskytovani prava na zpétnou
vazbu. Nezbytné by bylo zejména akceptovani novych modeld (infor-

% Evropska timluva o ochrané lidskych prav, op. cit. ¢l. 8.
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movaného) souhlasu, které by spolu s pfipravovanym nafizenim o ochrané
osobnich tidajl podstatné usnadnily vyzkum pomoci genetickych databézi.

V oblasti vlastnického prava k biologickému materidlu je s pfichodem
nového obcanského zakoniku situace optimisti¢téjsi. Adaptace nové pravni
Upravy na spolecensky vyvoj vSak bude zéleZet na tom, zda-li budou soudy
ochotny opustit stard paradigmata a priznat vlastnické pravo k odd€lenym
¢astem lidského téla. Soudy by také do budoucna mély vylozit, co zna-
mena, Ze se na oddélené c¢asti lidského téla ,hledi jako na véc movitou”. Za-
sadni bude zejména otdzka prevoditelnosti vlastnického préava k témto
pfedmétum. Regulace alespon zakladnich pravnich aspektt genetickych da-
tabazi by vedla ke sniZeni pravni nejistoty a tedy i transak¢nich naklad za-
interesovanych osob. RovnéZ by zvysila atraktivitu Ceské republiky jako
destinace pro geneticky vyzkum a pfispéla by tim k posunu ke znalostni
ekonomice.

Nejhorsi je situace ohledné narodni forenzni databdze - ND DNA - ktera
i pfes n€kolik let staré rozhodnuti Evropského soudu pro lidskd préava
funguje mimo legislativni rdmec a bez ti¢inného dozoru a kontroly. Pravni
vakuum ve kterém existuje forenzni databaze v Ceské republice je rozporné
se zékladnimi principy demokratického pravniho statu.

S genetickymi informacemi a databazemi souvisi také celd fada dalSich
pravnich otazek a problému. Velky dopad bude mit zejména pouZivani
genetickych informaci ze strany pojisfoven a zaméstnavatelti. Rada statfi si
tento problém uvédomuje a fe$i jej pomoci moratorii uzavienymi s pojis-
tovnami nebo cilenou legislativou. Na evropské trovni vSak neexistuje
pravni norma, kterd by jejich pouzivani upravovala. Vhodné by bylo uzi-
vani genetickych informaci omezit, nikoli vSak zcela vyloucit. Pokud by
jejich pouziti bylo vylouceno, mohli by toho prospektivni pojiSténci vyuzi-
vat a ziskavat vyrazné vyssi pojistné kryti, nez by byli schopni ziskat za vyu-
ziti genetickych informaci pojiStovnou. Obdobny problém panuje i v za-
meéstnavani ve vefejném i soukromém sektoru. Opét se jednda o otazku, zda-
li neni vyZadovéni genetickych informaci diskriminaci. V Némecku byl pfi-
jat zékon, ktery vyuZivani genetickych informaci ze strany zaméstnavatele
zakazuje, ledaZe zjisténi genetickych informaci je nutné pro fddné zhodno-
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ceni zdravotnich rizik zaméstnani.**® Vzhledem k tomu, Ze se tato otdzka

dotyké vétsiny ¢lend spole¢nosti, mélo by dojit k jejimu brzkému vyfeseni
evropskym ¢i ¢eskym zdkonodarcem.

O krok dal proti uvedenému ,dopliovéani” legislativy je proaktivni
¢innost statu, ktery dava k dispozici informace jimiZz disponuje nebo je
dokonce za timto ticelem vytvari. Tak dochdazi k prijeti genetické informace
jako informace vetejného sektoru. Na obdobném principu funguje ve Velké
Britanii vefejnopravni UK Biobank, kterd agreguje genetické a dalsi 1ékart-
ské informace a davé je k dispozici riznym vyzkumnym zaméram. Ve své
vizi se prezentuje jako vefejné ptistupny zdroj pro védce za tcelem zlepSeni
zdravi pro budouci generace. Vytvoreni podobné vefejnopravni platformy
v Ceské republice by podpofilo rozvoj genetického, 1ékatského i dalsiho bi-
ologického vyzkumu.
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