Zapis z 2. setkani Meziresortni rady pro genetiku a genomiku
— Pracovni skupina lékarské genetiky a genomiky

Datum a cas: 26. 6. 2025, 14:00-15:00
Misto konani: online (Zoom)
Pritomni (abecedné):

L. Dudek (do 14:13), V. Frankova, Z. Gitter, J. Horak, O. Hradil, L. Matyska (od 14:15), S. Pospisilova, O. Slaby,
H. Svozilovd, P. Sustek (od 14:05), J. Vondrasek, T. Zima (od 14:20)

e Divod schlze:

o V koncepci jsme prislibili, Ze vypracovani tezi pro strategické dokumenty probéhne do konce
¢ervna 2025. Sepisovani materiali by na zakladé dnesni domluvy mélo probéhnout v éervenci,
kompilace materialti probéhne v srpnu.

o Nasledné navazeme po lété.

e Rekapitulace:

o 15. ledna schvdlila VIdda CR Meziresortni radu pro genetiku a genomiku

o Hlavni gesce — Ministerstvo zemédélstvi

o Pod Ministerstvem zemédélstvi by jesté méla vzniknout pracovni skupina pro genetiku Zivocicht
(ale jesté neni ustanoveno); bioinformatika bude mit prekryv naptic vSemi skupinami.

e L. Dusek: DulezZité legislativni Upravy, zejména zakon 372 — zdravotnicky informacni systém

o NzIS/UZIS mé nyni plny mandat centralizovat vysledky laboratornich vy3etieni

o Soubéiné s tim je tam mandat — omickych dat do NZIS

o Vaze se k tomu vyhlaska (¢. 373), kdo to ma hlasit, co vSe atd. — tato vyhlaska zatim neni vydana,
L. Dugek si mysli, e UZIS k tomuto neni dostateéné kompetentni; dohoda se S. Pospisilovou, Ze
by na toto téma méla probéhnout schlizku nékdy v ¢ervnu/srpnu 2025.

= Vyhlaska by nejdfive vysla od 1. 1. 2026
= Bavime se zejména o poskytovatelich zdravotnickych sluzeb
= Nutno promyslet, jak se s daty bude pracovat (na Urovni pfistupu poskytovatel(, jak
vyresit jednotlivé use-cases atd.)
e S, Pospiilova si mysli, Ze leden 2026 je velmi optimisticky termin

o |v pfipadé, Ze by Slo jen o diagnosticka data

o VyZadovalo by to dalsi jednani v€etné ucasti M. Macka, jakym zplsobem by se dalo sdilenf
uchopit, jaké by byly IT kapacity, zabezpecené cloudy

o Otdzka je, jestli skutecné délit diagnosticka a vyzkumna data (mnohdy jsou tam prekryvy)

o Je dobre, kdyz diskuze zaéneme, osobné to podporuje

o Urditi pacienti se sekvenuji na nékolika rGznych mistech a zatim neni mechanismus, jak data
sdilet

e L. Dusek — ¢asovy diktat nikde neni; od 1. 1. 2026 bude (doufa) dobudovéana struktura eHealth

e 0. Hradil — zminuje, Ze by se néco o tom (co zminoval L. Dusek) mélo objevit ve strategii Meziresortni
rady + ukoly k tomu

e J.Vondrasek — toto by se tykalo vyzkumnych nebo diagnostickych dat?



o S. Pospidilova — kde délat délici €aru? Jasna délici ¢ara je napf. to, co se vykazuje na pojistovnu a
to, co ne.

o V. Frankova — ocekavd pomérné rozsahlou diskuzi, i ohledné dalsiho mozného vyuziti dat; to
vyplynulo i z diskuze 1+MG, Ze to neni tak jednoduché.

e S. Pospisilova + J. Hordk — nasledné postupné prochazeni dokumentu, co je potieba rozpracovat:

o Céast digitalizace zdravotnictvi — m(Ze rozpracovat V. Bystry ve spolupraci s vedenim ELIXIRu (J.
Vondrasek, L. Matyska). Prosba, zda by mohli pfipravit kapitolu na toto téma (pdl
stranky/stranku) pfes ¢ervenec?

= J. Vondrasek pfislibil, Ze ano.
o Cast za zdravotnicka data — L. Dusek, Z. Gltter
o Diagnostika a lécba — mGZeme se bavit o tom, jak kapitolky vytvaret
* Nadorova onemocnéni — podélili by se S. Pospiilové s O. Slabym
e 0. Slaby souhlasi
=  Komplexni onemocnéni — zvazime, do jaké miry tuto kapitolu zahrnout
= Mikrobiologie — probrano s p. feditelkou Mackovou
e Kontaktovan prof. Dfevinek, ale zatim bez reakce. Souhlas, Ze mikrobiologicka
genetika by v dokumentu méla byt zahrnuta (i s ohledem na ATB rezistenci).
=  Farmakogenetika — souvisi s dédi¢nymi i nadorovymi onemocnénimi
o V 1+MG skupiné je zastupcem prof. Slanaf, kterého oslovime.
o Napojeni na stavajici aktivity velkych vyzkumnych infrastruktur
= NCLG/NCMG
= ELIXIR
= EATRIS — tam bychom se propojili s M. Hajduchem
= L. Matyska navrhuje ptidat i biobanky — BBMRI, jako dobry priklad spoluprace ELIXIRu a
BBMRI.
o Spoluprace s dalSimi odbornymi spole¢nostmi
= T.Zima navrhnul pfidat Biochemie, mol. biologie (je to vSak na diskuzi).

e S. Pospisilova — sekce mezinarodni navaznosti

o Nabdda k doplnéni dal3ich relevantnich projektd/iniciativ, kde se G&astni CR (napt. O. Slaby, ale i
jini).

o Doplnéni ¢asti o vzniku Genome EDIC.

e 0. Hradil — zd(iraziuje, Ze i ve strategii by mély byt mezinarodni navaznosti; do ¢eho se chceme zapojit,
z mezinarodnich navaznosti plynou finanéni potteby; kdyZ dofeSime text strategie, méli bychom to
preklopit do finan¢ni diskuze, napft. s poskytovateli financi (MSMT, AZV, TACR, GACR...)

e S Pospisilova

o Vzdélavani by zaslouzilo samostatnou kapitolku, nardZzime na nedostatky klinickych genetikd,
mozna bude potreba jina forma vzdélavani zdravotnickych pracovnik( v oblasti genetiky.

o Etika a pravni rdmec = nepostradatelné v této oblasti — S. Pospisilova bude rada za spolupréci s V.

e S. Pospisilova

o Mezinarodni standardizace — hodné se resi v ramci inciativy 1+MG

o Navrhuje zacit narodni Urovni a tou evropskou se mlizeme inspirovat.

o Genova terapie — jiZ rozpracovano, pozadan Petr Lesny (pfedseda spolecnosti pro genovou
terapii). V pripadé potreby je schopen doplnit dalsi materialy v oblasti genovych terapii.

o Novorozenecky screening — materidl zaslala Ing. PeSkova, kterd je hlavni koordinatorkou ¢eské
¢asti novorozeneckého screeningu.

e Nad ¢im se zamyslet:



o Vyuziti genomickych pfistupl v diagnostice vzacnych onemocnéni — S. Pospisilova poprosi M.
Macka

o Vyuziti genomickych pfistupl v diagnostice nadorovych onemocnéni — domlouvali bychom se
s O. Slabym

o K obojimu se vztahuje personalizovana medicina

o Mikrobiologie — S. Pospigilova je v kontaktu s mikrobiologickou spoleénosti a p. Mackovou

Dotaz, zda chybi néjaka problematika s ohledem na lékaiskou genetiku

o Z.Gltter — chybi mi tam screening, v Gvodni ¢asti je diagnostika a léCba, ale strategie by se méla
zaméfit i na screening jako takovy. Navrhuje zminit screening v Uvodu/dvodni tabulce by mél byt
screening zminén (za jakych podminek a u jakych osob).

S. Pospisilova souhlasi s jednou kapitolou vénovanou screeningu.

Z. Gutter: Doporucuje nepouzivaji slovo ,sdileni”, ale spise ,zpFistupriovani dat pro urcité
ucely”. Nelze to dodrzZovat Uplné vSude a vidy, ale napt. EHDS to v téle dokumentu dodrzuje
(sdileni dat pro obecnou verejnost vyvolava emoce).

o V. Frankova: Terminologie ,sdileni” je zavedena, ale ,,zpfistupfiovani je v poradku. Nemysli si
vsak, Ze terminologie je tak dileZita; dalezité je, za kterych podminek se tak déje.

Legislativni otazky:

o Petr Sustek — souhlasi se zapojenim. Vnima svou roli jako pomocnou; to, co vytvofime, je

schopen revidovat z pravniho hlediska.
Financni uhrady genetického vysetieni

o S. Pospisilova prosi o spolupraci a doplnéni.

o Z.Gltter — ekonomika se tyka i screeningu, ktery je pomérné drahy.

o V. Frankova — screening se provadi pro urcitou, jasné definovanou populaci (pro kterou ma byt
jasnym prinosem a ma mit minimalni rizika) a je hrazen. Napt. novorozenecky screening =
definovana populace.

S. Pospisilova — souvislost s EHDS

o Uvidime, nakolik bude prosazena legislativa EHDS

o Z.Gltter — je platnd uzZ od letosniho brezna.
Genomika v CR:

o Zminili jsme projekty, o kterych vime. Prosba o doplnéni, napf. z oblasti patogent
Informovani vefejnosti
Spoluprace s pacientskymi organizacemi — v dokumentu nutné zminit. CAVO je velmi aktivni,
kontaktovali nas prostrednictvim Ministerstva zdravotnictvi. Je otazkou, zda zahrnout vice pacientskych
organizaci? V tomto typu dokumentu nema smysl zahrnovat viechny organizace.

o Probereme to s M. Mackem, ma k této organizaci blizko

o V. Frankova: Spolupracuji s CAVO. Nemam zkusenosti s konkrétnimi pac. organizacemi, ale
zeptam se, jestli by davalo smysl, aby se angaZovaly v tvorbé strategie i konkrétni pac. organizace.

o S. Pospisilova: zvaime vybér né&kolika aktivnéj$ich organizaci.

S. Pospisilova: Chybi né&jaké problematika, co by méla byt doplnéna?

o 0. Slaby: Analyticka c¢ast zabyvajici se aktualnim stavem, v¢. méfitelnych ukazateld, abychom
méli zmapovano, jak si oblast vede, co jsou cilové indikatory, kterych bychom chtéli dosdhnout na
zakladé pInéni té strategie. Byva zvykem v téch strategiich podobna data zminovat.

= S, Pospisilova souhlasi — je otazka, zda udélat jednu kapitolu stavajici stav, nebo do kazdé
té kapitolky pfidat néjaky uvod.

o 0. Hradil: Pfipomina, Ze zatim pracujeme bez koordinace s Ministerstvem
zemédélstvi/zemédélskou pracovni skupinou ohledné struktury dokumentu, méli bychom se
pobavit o tom, jak to sladit.



J. Vondrasek: Pta se na EDIC, aktualni stav.
o 0. Hradil: EDIC nebude legislativou, ale centralnim koordindtorem (stfechou) jak kratkodobé, tak
v dlouhodobém horizontu (integrace do EHDS).
o Jsou nesoulady mezi tim, co rizné komunity chtéji (zdravotnicka, vyzkumnad) — z toho pohledu je
EDIC potreba
o Lucembursko jasné garantovalo, jak chce EDIC financovat
o Za CRv pondéli/itery R. Wildova podepsala nezdbazny Statement of Intent, ktery se snaZi o to,
aby CR byla mezi zakladajicimi staty EDICu.
O. Hradil: Z nasi strany posleme aktualizovany dokument, kdo by mél kam pfrispét
o 'V zafi by bylo dalsi setkani, kde domluvime dalsi kroky.
S. Pospisilova pozadala, aby do srpna bylo moiné aktualizovat draft strategie o pFispévky, na kterych
jsme se dnes dohodli. Zaroven budeme kontaktovat pracovni skupinou genetiky a genomiky
v zemédélstvi, abychom se zeptali, jak dokument strukturuiji.
Z. Gutter: Genetické testy pro spotiebitele (DTC) — je to dobré téma pro tuto strategii? Chce se na tom
kolega P. Sustek podilet? Spotiebitel si je plati sdm, zpravidla tam nenf G¢asten |ékat.
o P. Sustek: je otazka, zda resit DTC v této strategii
o V. Frankova: Souhlasi s panem Sustkem; nelze to asi pravné odetfit; jedind zemé, kterd to ma
pravné osetrené, je Francie (a ta DTC zakazala).
o Z.Gutter: DTC generuji zdravotnicka data, pfitom je v této oblasti pravni vakuum. Ma smysl
vytvofit pravni rdmec?
S. Pospisilova posle $ablonu, jak ma strategie vypadat
Ukoly pro tym MU: trochu upravit aktudlni strukturu strategie, doplnit jména, poslat to pani Gotzové.
Ukoly pro Meziresortni radu: Rozdéleny v ramci této schiizky, v priibéhu ¢ervence prosime o zaslani
podkladd, v srpnu na MU vie ddme dohromady a rozesleme viem ¢lentim.



