etiky | €LS JEP @

Genetic testing in the Czech Republic:
novel legal regulation to start in 2012

Milan Macek and Viktor Kozich
Czech Society of Medical Genetics CLS JEP
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Priloha & 1 k vyhlisce & 233/20C8 Sh.

Physicians

OBORY SPECIALIZACNIHO VZDELAVANI SPECIALISTU A MINIMALNI
DELKA SPECIALIZACNIHO VZDELAVANI PODLE VZDELAVACICH
PROGRAMU

E lékatska genetika

LEKARI

korektivni dermatologie

odborny lékaf v korektivni

48. |lékaiska mikrobiologie mikrobiologii 5
e odborny Iékaf v maxilofacialni
49. |maxilofacialni chirurgie chirurgii 5
2 odborny lékaf v navykovych
50. |navykové nemoci nemocech 5
51. |nefrologie odborny lékaf v nefrologii 6
52. |neonatologie odborny Iékaf v neonatologii 6
53. |neurochirurgie odborny lekaf v neurochirurgii 7
54. |neurologie odborny lékaf v neurologii 5
55. | neuroradiologie odborny lékaf v neuroradiologii 5
A— - odborny Iékaf v nuklearni
56. |nuklearni medicina mediciné 5
57. |oftalmologie odborny Iékar v oftalmologii 5
58. |ortopedie odborny Iékaf v ortopedii 5
59. |otorinolaryngologie odborny 1€kaf v N 6
otorinolaryngologii
60 paliativni medicina a lécba odborny lékaf v paliativni 6
bolesti mediciné a lécbé bolesti
61 patologické anatomie odborny lékaf v patologické 5
i anatomii
- . odborny lékar v plasticke
62. |plasticka chirurgie chirurgii 6
. . - odborny lékaf v popaleninové
63. |popaleninova medicina mediciné 5
¢ ¢ odborny lékar v posudkovém
64. |posudkové lékarstvi |ekafstvi 6
65. |pracovni lékaistvi qdbczrnj \ékaf v pracovnim 4
lékarstvi
66. s(r)arlgtsl;:ké Iékatstvi pro déti a prakticky lékar pro déti a dorost 5
67. |psychiatrie odborny lékar v psychiatrii 5
N odborny Iékaf v radiacni
68. |radiacni onkologie onkologii 6
69 radiologie a zobrazovaci odborny lékaf v radiologii a 5
" |metody zobrazovacich metodach
70 rehabilitacni a fyzikalni odborny lékaf v rehabilitacni 5
©|medicina a fyzikalni medicine
. . odborny lékar v reprodukeni
71. |reprodukéni medicina medicing 6
72. |revmatologie odborny lékar v revmatologii 5
73. |sexuologie odborny lékar v sexuologii 6
o ] odborny lekaf v soudnim
74. |soudni lekafstvi |ekafstvi 5

Laboratory specialists

463/2004 Sh.

NARIZENI VLADY
ze dne 28. Cervence 2004,

kterym se stanovi obory specializa¢niho vzdélavani a oznaceni odbornosti

zdravotnickych pracovniku se specializovanou zpusobilosti

Vlada nafizuje podle § 90 odst. 1 zakona ¢. 96/2004 Sb. , o podminkach ziskavani a

uznavani zpusobilosti k vikonu nelékafskiych zdravotnickych povolani a k vykonu &innosti
souvisejicich s poskytovanim zdravotni péce a 0 zméné nékterych souvisejicich zakonu

(zakon o nelékafskych zdravotickych povolanich):

15. Odbormy pracovnik v laboratornich metodach

Pofadi Obory specializatniho Ozmateni odbornosti specialisti:

vzdélavani

ro

W

Hematologie a
transfuzni sluzba

Klinicky bioanalytik pro
hematologii a transfuzni sluzbu

Klinicka biochemie Klinicky bioanalytik pro
klinickou biochemii

Lékafska imunologie  Klinicky bioanalytik pro
lékafskou imunologii

Nukleami medicina Klinicky bioanalytik pro
nuklearni medicinu

Ochrana vefejného Klinicky bioanalytik pro ochranu

zdravi vefejného zdravi

Soudni toxikologie
toxikologii

Klinicky bioanalytik pro soudni
Leékafska mikrobiologie Klinicky bioanalytik pro
lékafskou mikrobiologii

Klinicka genetika Klinicky bioanalytik pro

klinickou genetiku

Klinicka antropologie Klinicky antropolog

Priprava radiofarmak  Specialista v pfipravé
radiofarmak

Primary specialty for MDs / 4 year training Primary specialty PhDs / 4 year training



40 Departments / practices throughout the country
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1 geneticist per cca 100,000 individuals, genetic services are fully reimbursed,
including cytogenetics and molecular genetics from general health insurance



GENvia, s.r.o.

genetické pracovisté

rivate centres

SGENNETE

Geneficka ambulance

Geneficka laboralof

Akrediace

Ke stazeni

Kontaky

Aktuality
27/03/09

ndvrhy a pfipomniky k

Aktuality

26.5.2009
V cervnu
Zdér

reprodukce [

vice o GENvii

Akreditace)

vice o ambulanci

Pokrocilé hledani | rss

K tni u
Hledat l:l . Kiknutioy

yenomac

a geneticka ea

- Home

)

= 0 nas
Q

7K Kontakt
e

Akreditace CSN EN ISO 15189
Provadéna vysetfeni

Cenik vykond

Seznam laboratornich vy3etfeni

Laboratorni pFirucka

Sledujte své zakazky

systém pro sledovani

stavu vasi zakazky
GenoGraf testi

zadejte Cislo zakazky:

(napf.: 060203/85)

ML | HTML | RSS | top 2

Patnact Cecht ma téhoi (_Test otcovstvi ) (Vyzkumné projekty :ﬁ, )

predka. Zil pred 3000 lety

(_Preventivni genetické testy )  ( Detekce mutaci

\%Genograﬁcké testy YaMt ) ( Separace DNA

Vanoéni edice testu Y
GenoGraf Y GENEA 33

GenoGraf databize DNA sekvenovani m‘. " )

content Genomac International

Aktuality Vazeni pFatelé, kolegové a pacienti
Dokumenty ke staZeni
Eetfont celiakd Vitéme Vs na nasich webovych strankach, na
Ambulance Karlovy Vary XVSE"“’[' Fe"‘“t‘? . kterych Vam pfind&ime informace o
celiakii intolerance na :

Dotaznik pro zadatele

gluten nebo pfibuzné proteiny v obilovinach

jako je pienice a Zito.

Na3e Genetické pracovisté je
akreditované dle CSN EN ISO 15189

Ur&eni otcovstvi (paternity)
Provadime znalecké posudky k uréeni
otcovstvi.

PGD (Preimplantaéni geneticka
diagnostika)

Provadime vySetfeni jedné buiky
(blastomery) embrya metodou FISH.
Zjidfujeme embrya bez genetické zitéze
(Downova choroba aj.), ktera jsou vhodna
K transferu (umé&lému oplodnéni).

3D(4D) Ultrazvukové vysetieni
0d 2.11. 2006 nabizime provedeni 3D(4D)

ultrazvukového vy3eteni plodu v téhotenstvi .

Nejvhodnénjsi obdobi provedeni tohoto
vySetfeni je 20-25. tyden téhotenstvi.

moznostech klinické genetiky v praxi.

Nage Genetické pracovisté mé dva
komplementy, kterymi jsou ambulance

P s ultr
ambulanci a laborato cytogenetickou a
molekularné-genetickou.

Genetika Plzeii, s.r.o.
Nepomucka 159/a , Plzei-Cernice

Provozni doba: Po - P3 : 6,30 - 16,00

=¥
Rl




GHC Genetics

KOMPLEXNT DIAGNOSTICKA | PRO ODBORNIKY PREDIKTIVNE KARIERA
ANALYZY VYSETRENT GENETIKA

< nasimi odborniky
’/ LU Geneticka analyza GynGen® byla sestavena na zakladé& nejnovéjsich
2 poznatkii na poli molekularni genetiky specialné pro organismus zen a o
\ A nejéastéji se vyskytujici "zenska onemocnéni” D = - - -
et e ot ; o et ore 35 . 300 s Irect marketting in the meadia
komplexni analjzy Vétsina lidi se domniva, Ze nemoci se jich osobné& netykaji a fesi az rothodnuti Vedecks . rady
jejich nasledky. Mnohdy nevratné. Proti tomu zde leZi prediktivni medicina, Cecké Iékatske komory byl
ktera se snaZi nemocem pedejit v&as.Jejim poslanim je propuknuti nemoci pozvani odborni zastupci GHC - - -
. zcela zabranit nebo zasadné oddalit jeji nastup E C jednani na
ot o T nsubstantiated ciaims Or peneri
N Geneticka analyza GynGen® je jsoucasti prediktivni mediciny a Zenam i CLK vPraze S,
& . o vic predmétem
. piinasi jedineénou moznost udélat pro sebe a sviij organismus néco navic St wtere
. uchovat si zdravi, vyhnout se mnoha nemocem & zdravotnim komplikacim, e - » g m
zvysit kvalitu Zivota
- I I It
e GynGen® detekuje Vase genetické predispozice e S, 4. 2008 e v Praze

+ KARDIOVASKULARNI ONEMOCNENI : VEE”;SES“” ,:r\fhg ZEZQ:TJ

- -
infarkt myokardu zdravotnického zafizeni GHC
cévni mozkova pihoda Genetcs jejz predsedioyi je
6 Doc. MUDr. Eva Kohlikova,
tromboza CSc. Mezi jinymi body byl i
E-Mail ateroskleréza

schvalen vznik ef
hypertenze (vysoky krevni tiak)

Heslo: « NADOROVA ONEMOCNEN] :
rakovina prsu a vajecniku (netestuje se u osob mladsich 18ti let) a
[~ prniasit | o METABOLICKA ONEMOCNENI :
diabetes II. typ (cukrovka) Ke dni 25.3.2009 byl ukonéen
obezita prijem Zadatele do
osteoporéza (Fidnuti a lamavost kosti) programu  preventivni, péle;
GynGen® Vam pomiize zvolit vhodnost uZivani HORMONALNE Lt ihro dall chdobi Jit e
ANTIKONCEPCE & SUBSTITUCE pro Vas organismus Sadatelky, jes své zarasent
odiivodni (rodinna anamnéza,
GynGen® navic zhodnoti Vai imunitu Zivotni styl, jiné

Po provedeni genetické analyzy GynGen® obdrZite rozsahlou zpravu o
osobni prediktivni analyze (vice jak 50 stran), kde budou zhodnocena Vase | ©
geneticka rizika i rizika vyplyvajici z rodinné anamnézy & Zivotniho stylu.

Na zakladé& t&chto zjisténi vyhodnoti klinicky genetik optimalni preventivni

Feseni pro Vas organismus a doporudi Vam opateni vedouci k udrzeni zdravi

. Snnlefnnst GHE - ~ ~ = .
KOMPLEXNI DIAGNOSTICKA PRO ODBORNIKY PRFD!KT!VNI KARIERA DISKUZNI FORUM S KONTAKTY
ANALYZY VYSETRENI GENETIKA
KANCELARY
NaBide 230, Snichow 1500
.
1
M GenScan Junior nabizi podobnou 2kalu zkoumanych predispozic jako GenScan s pfihlédnutim ke
Spoleénost-lékaiské-genetiky] - £ < s z
prof. MUDr. GoetzPetr, DrSc.{ specifické stavbé détského organismu. Cilem na$i spoleénosti ]E zpfistupnit prediktivni
Ustavbiologie a1 karské. genetiky FNME genetickou analyzu co nejsirsi vefejnosti. Vychazime tedy vstfic rodiéim, aby GenScan Junior
Vlualugd] nebyl prilié velkou zatéZi pro rodinné rozpolty v pripadé, Ze cht&ji svym détem dopfat
15006 Praha5¢ . ; inne ! chte]l "
: < spokojeny, zdravy a plnohodnotny Zivot. Tato genetickd analyza je proto nabizena za
M 3 ) zvyhodnénou cenu.
W 4 4 a4 4 a4 VPrzednel2enom2009¢ ymplexni analyzy X o ; o .. P
1 GenScan Junior miZe vyznamné pomoci roditim sméfovat cilené péti o dité a vyhnout se tak
1 pfipadnym zdravotnim komplikacim. Ty mizZe predstavovat napfiklad obezita, celiakie a Fada
B dalgich vaznych zdravotnich rizik. Déti jsou tedy jiz od Gtlého véku vedeny ke spravnému Dne 23. 4. 2009 na zaklads
+ Vizengpuneprofesoret Zivotnimu_stylu upravenému dle konkrétnich predispozic vychazejicich z jejich genetické rozhodnuti  Védecké  rady
1 ety analvzy GenScan Junior se viak nezaméfuje pouze na rizika spojend s chorobami. Analyzou Ceské |ékafské komory byl
i vt GHO- GESETIC i e gend Ize zjistit celou fadu dalgich, pro déti a rodice uzitegnych informaci - napfiklad o dispozicich pozvani odborni zastupci GHC
581, Praha-1 -IC:28188535 2 tosouvislosti ke kvalité paméti, schopnosti organismu odbouravat skodlivé latky a mnoho jinych. GENETICS na jednani _n:
¥ P C 1 pidé Védecké rady CLk
- s sehizey Geneticky prediktivni test je i vyznamnou pomiickou pro détského Iékafe, ktery si o organizmu v kancelafi GLK v Praze 5
SLO) Mabsekomla dne a1 13005 noshada g mopreronin e e L Roreteniim ditéte doplni dileZité informace, podle nichz miZe ndsledné ditéti poskytovat co neju&inn&jsi & Lékarskd 2.  Predméten
projeku,.- Vim- nabizim: K*Vair disporici- podklads. vatahici se-Ktomuto-projeu, nebot nejprospénéjsi preventivni |é2bu. Cilem je tedy nikoli omezovat dité, ale v pripadé existence jednani, kters...
mim: e, e - ot “ EEEEM™ e vyznamnéjsiho rizika jej od pogatku vychovat ke spravnému Zivotnimu stylu, ktery zasadné
e anovge  VBibadh s s e pesin, "”""e s ovliviiuje funkei gendi. Vysledky genetické analyzy se v priibéhu Zivota nemnéni, proto GenScan
& GenScan Junior je celoZivotni investice.
S Vi advllon b porami st el Dne 9. 4. 2009 se v Praze
P uskuteénilo  druhé zaseddn
,;I:L:\a‘?:u: ;ﬁ’j:h;iz:m:k Vaii spoletnosti- SLG- projekt- negovin® a- piipadnfm: Genscan Junior je uren pro déti do 15t let. Vedecké  rady | nestatnihc
B E-Mail: . s
. = ux a0 zdravotnického zafizeni GHC
Cena: 12.860KE vE. 9% DPH Genetics jeji predsedkyni jé
Heslo: MUDr. Eva Kohlikova

csdf Mezi jinymi body byl

- e e s s s _wg.;mnkﬁod\n\ve' I:I schyglen vznik et...

Cena véetn& DPH: 12.860,00 K& / 460,00 EUR / 585,00 USD

Legal threat to Czech Medical Genetics Society



Reaction of the Czech Society of

Medical Genetics

Ceskoslovenska pediatrie 2008, 63(4) 179-181
and 4 other major domestic medical journals.
Paper coauthored by head of the Ethics
Committee of the Czech Ministry of Health
However, limited campaign possibilities in
the media
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Czech Society for Medical Genetics

- Novinky Mapa strének « Eesky « english

ak\ Spolecnost lékarské genetiky | CLS JEP \ N Nk CZGCh Medical SOCiety

Ceska lékarska spolecnost Home Kontakt Mapa stran
Jana Evangelisty Purkyné

Novinky .
CLS JEP 7
= = - » e
< 0dborné spoleénosti a spolky o © . 1
29.5.2009 | CYTOGENETICKA KONFERENCE 2009 = San Jurs :#.,
Sekretariat organizace .
42. Cytogeneticka konference, poradana dne 10. - 11. zafi 2009 probéhne v Brné. Vice informaci a Katalog kongresd

Ceska lékaFska spoleénost Jana Evangelisty CLS JEP dbé o rozvoj a r¢
0dborné Zasopisy Purkyné podlozenych poznatkd Iék:
Je dobrovolné nezavislé sdruzent fyzickych osob - siluje

lékart, farmaceutd a ostatnich pracovnikd ve

Lékafsky dom zdravotnictvi a piibuznych oborech.
009 | KURZ USG - DIAGNOSTIKA VWV o Cis JEP

Kurz UZ ,Ultrasonografie plodu se zaméFenim na diagnostiku VVV* ve dnech 15. 6. — 19. 6. 2009Kurz VYHLEDAVANI Bl AKTUALNE NAKLADATELSTVI ELS

bude probihat na Ustavu Iékafské genetiky a fetalni mediciny FN a LF UP Olomouc (budova Détské @, HLEDAT Cena J.E.Purkyné bude
Jifimu Tichému, DrSc.

kliniky FN Olomouc) ... vice »
KALENDAR

Akce v LékaFském d

prihlasku naleznete pfimo v odkaze Cytogeneticka konference 2009. ... vice »

LéZebné standardy

STANTE SE CLENEM

* Re
11.2.2009 | BOD 2009 * Inform

Ve dnech 16. - 18. dubna 2009 prob&hnou Brnénské onkologické dny (BOD 2009). Souéasti bude JPRAVODAY
Konference pro nelékarské zdravotnické pracovniky - 16. - 17. 4. 2009, BVV, pavilon A - ) Bl
"Rotunda"Vice informaci, pfihlasky najdete niZe €i strankach www.mou.cz ... vice » ooy inkachia

akeich na vas e-mail M

30.1.2009 | USG KURZ OLOMOUC 2009 =

KONTAKT

CLS JEP za védecké price za

viiflv den - zdmek Libochovic

2009

Ustav Iékafské genetiky a fetalni mediciny LF UP a Fakultni nemocnice Olomouc a Centrum | TS ool e
prenataini diagnostiky Gynekologicko-porodnického oddéleni Batovy nemocnice Zlin - ve spolupraci Jana Evangeli
se Spoletnosti Iékarské genetiky CLS JEP a pod zastitou zdravotniho rady Olomouckého kraje
poradaji celostatni specializovany kurz .. vice »

30.1.2009 | KAPRA DEN 2009

Pracovni den Spole¢nosti lékafské genetikyCeské spoleénosti J. E. Purkyné Kapras(v den
Klinicka genetika 18. bfezna 2009, Lékarsky dim Praha 2, Sokolska 31 Spolecnost Iékarské
genetiky CLS JEP si vas dovoluje pozvat na 8. Kaprasuv den na téma Klinicka genetika, ktery se
kona 18. bfezna 2009 v Lékarském domé, Sokolska 31, Praha 2. ... vice »

Praha 2

u
vieobecného pi o lékate

postupy v prevenci, terminy:
23.6.2009, 27.10. 2009

Akce ostatni

3 Katarze etika a psychoterapie

http://www.slg.cz http://www.cls.cz



CZDDNAL - Czech Directory of DNA laboratories

O ustavu

Véda a vyzkum
Lécebna péce
Transfuze
Narodni referencni
laboratore

NRL pro koagulaci
NRL pro

imunohematologii

NRL pro DNA
diagnostiku

NRL pro papillomaviry
Koordinaéni centrum
genetickych laboratofi

Vyuka a vzdélavani

Kontakty

Databaze cytogenetickych a DNA laboratori

Databaze cytogenetickych laboratofi

Vypis laboratofi v kraji:

VSechny kraje  |v

Databaze DNA laboratofri

Seznam vsech laboratofi.

Vybér laboratori podle vySetfované nemoci

Zadejte MIM:

Vyhledavani nemoci

Nemoc
Chromozom:
Lokus:

Hum./Nehum.: Hum v

nebo [ Vypis viechny nemoci

|

Mezinarodni databaze

¢ Online Mendelian Inheritance in Man - OMIM
e Eurogentest

e GeneTests

e Orphanet

e Leiden Open Variation Database - LOVD

O ustavu
Véda a vyzkum
Lécebna p

Transfuze

Narodni referencni
laboratore

NRL pro koagulaci
NRL pro

imunohematologii

NRL pro DNA
diagnostiku

NRL pro papillomaviry
Koordinaéni centrum
genetickych laboratofi

Vyuka a vzdélavani
Kontakty

(@& sPOLECNOST LEKA...

VysSetfované nemoci

Pocet nalezenych nemoci: 379

Kliknutim na MIM se otevie stranka s pracovisti, které nemoc vysSetfuji.

MIM

107741
600436
605573

601982
604290
173910
601313
175100
900019
300100
100800
203450

203500
301050
105590
900013

106150
106180

106300
243400

900014
608456

@ Ceska lékatska spol...

Nemoc

Defekt apoliproproteinu E
Glutathion-S-transferaza T1
poruchy vyvoje pohlavi - beta
hydroxysteroidni dehydrogenéza III
8-Oxoguanin DNA glycosylase, OGG1

Aceruloplasminemia

AD polycystéza ledvin
AD polycystéza ledvin
Adenomatézni polypéza tl. stieva

adenoviry A-F

Adrenoleukodystrofie X-vazana

Achondroplazie
Alexandrova nemoc

Alkaptonurie
Alportiiv syndrome

Anaplasticky velkobunécny lymfom

Aneuploidia chromosomi 13,18, 21, X

a Y metodou QF PCR

Angiotensin I (Hypertenze,
Ischemicka ch. srdecni)
Angiotensin konvertujici enzym
(Hypertenze, Alzheimerova ch.)
Ankylosujici spondylitida
Arylamin-N-acetyltransferaza

Aspergillus

Autozomalné recesivné dédicna

stifevni polvb6za
@ Databéze - Windo...

http://www.uhkt.cz/nrl/db

£¢1) Warshawclinicalutil. .

Chromozom Lokus
Hum/Nehum

19q13.2 APOE Hum.
22q11.2 GSTT1 Hum.
9q22 HSD17B3 Hum.

3p26.2 OGG1 Hum.
3923-924 CP Hum.
4q PKD2 Hum.
16p13 PKD1 Hum.
5q21-q22 APC Hum.
Nehum.

Xq28 ABCD1 Hum.
4p16.3 ACH Hum.

17q21, 11q13 GFAP
Hum.

3q21-q23 HGD Hum.
Xq22.3 COL4A5 Hum.
2p23 ALK Hum.

13,18, 21, XaY QF
PCR Hum.

1942-g43 AGT Hum.
17923 ACE,DCP1 Hum.

6p21.3 HLA-B27 Hum.

8p23.1-p21.3 NATZ2,
AAC2 Hum.

Nehum.

1p34.3-p32.1 MYH
Hum.

. Doruéend podta - ...



Institute for postgraduate education - IPVZ

- r hiedani  Gvodnistrana  Hotel ILF
Institut postgradualniho d e
vzdélavani ve zdravotnictvi ! P
(i :

Pro viechny uZivatele 3 Zubni lékari Farmaceuti Nelékarské profese Fi Zaméstnanci

O IPVZ » Prihlaseni do klientského
- systému
» kontakty Siroka nabidka Hotel ILF Y
vy , - . n UZivatelské jméno:
s profil organizace vzdélavacich akci DOStEIPni l{byt
. pro uéastniky
» pedagogicka pracoviité na obdobi vzdélavacick
e -y Heslo:
+ ostatni pracovisté
+ granty a projekty A
Vzdélavaci akce
N . PFihla v
jak se prihlasit na vzdélavaci r D.. rlv‘lamt se trvale na tomto
pogitadi
akci IPVZ
» vyhledat vzdélavaci akci » Aktualné
+ seznam v racich akci 1.6.2009 Dne 1. 6. 2009 byl jmenovén Feditelem IPVZ Mgr. Radim Gabriel.
+ prihlaseni na vzdélavaci akci ) Jak se Pl’lhlaSIt
> nové registrace 1.6.2009 0Od dneiniho dne jsou zvefejnény vzdélavaci akce na podzimni terminy, a na vzdelavaci akci?
. P to od 1.9. do 31.12.2009. Chcete se prihlsit na
Speclahzacm vzdélavani vice informaci vzdélavaci akci IPVZ a (’

nevite jak na to? Nevite jak
si najit vzdélavaci akci,
ktera Vas zajima?

zakladni informace o ziskavani
specializace 20.5.2009 Na podzim roku 2009 (pfiblizny zaéatek v fijnu) bude zahajen
akreditovany kvalifikaéni kurz Radiologicka fyzika a Radiologicka technika

+

vzdélavaci programy )
seho pruvo

a bude trvat minimalné do konce roku. Délka kurzu zavisi na Proh

formulare ke staZe - = —__— S

* formutare ke stazem vystudovaném oboru. Vyplnénou prihlasku k AKK je tfeba poslat spolu s

. zakony a vyh h ykajici se notarsky ovérenym diplomem a vysvéd&enim o statni zkousce » Vybrané akce
ziskdvani specializace event.dodatkem k diplomu k rukdm Jany Kuboveé, kterou kontaktujte i v

» Easto kladené dotazy pripadé dalich dotazd (email:kubova@ipvz.cz, tel.: 271 019 248) na

studijni oddéleni, Ruska 85, 100 05 Praha 10 a to do 24.7.2009

vice informaci

CelozZivotni vzdélavani

ziskavani kreditd

+

dalsi moZnosti ziskani
kvalifikace

' > IPVZ ”‘
Dal3i nabizené sluzby

Institut postgradualniho vzdélavani ve zdravotnictvi

R ubytovéni pro ucastniky (IPVZ) je moderni vzdélavaci instituci poskytujici

vzdélavacich aker IPVZ vzdélavani viem odbornym pracovnikim ve Q
- S zdravotnictvi i v jinych resortech. d
+ rezidenéni fizeni

http:llwww.ipvz.cz



Coordination centre of DNA laboratories
Best practice guidelines, conferences, training

O ustavu

Véda a vyzkum
LéCebna péce
Transfuze
Narodni referenéni
laboratore

NRL pro koagulaci

NRL pro
imunchematologii

NRL pro DNA
diagnostiku

NRL pro papillomaviry
Koordinaéni centrum
genetickych laboratoFi

Vyuka a vzdélavani

Kontakty

Koordinacni centrum genetickych laboratori

"Koordinacni centrum k Feseni problematiky organizace laboratorniho vySetfovani
metodami molekuldrni genetiky a cytogenetiky v Ceské republice” bylo zfizeno
rozhodnutim Mz R v dubnu 2004, je sou¢asti UHKT a svou &innosti odpovédné
Spoleénosti lékarské genetiky (SLG LS JEP). Centrum zajistuje distribuci oborovych
informaci, spravuje databaze molekuldrné genetickych a cytogenetickych laboratofi a
podili se na organizaci sekce externi kontroly kvality (EQA/PT), celostdtni konference
DNA diagnostiky, organizuje mezilaboratorni kontrolu kvality metodou okruznich vzork{
a zprostiedkovava kontrolu kvality v mezindrodnich systémech. Spolupracuje se
zahraniénimi organizacemi, predevsim odbornymi spole¢nostmi (ESHG, ECA atd.), a
institucemi zabyvajicimi se pfislusnou problematikou (napf. OECD, EMQN, Eurogentest,
Orphanet, GeneTests).

.

UHKT spravuje databaze pracovist v CR, ktera se zabyvaji molekuldrné
genetickymi a cytogenetickymi vySetienimi véetné odkazl na zahraniéni

databdze. UmoZiuje vyhledavat pracovisté, pfipadné vySetfeni, kterd provadéji.

Ve spolupraci s odbornou spolecnosti byla vypracovana doporuéeni pro
nepodkrocitelné meze personalniho obsazeni laboratofe odbornymi pracovniky,
minimalni poéty vykond a minimalniho pfistrojového vybaveni.

Koordinaéni centrum kaZdoro¢né zverejhuje plany mezilaboratorniho
porovnavani molekularné genetickych zkousek tuzemské i zahranicni

(EQA/PT).

Rok:
o 2008 - [PDF]
o 2009 - [PDF]

Koordinaéni centrum zverejfiuje ceské ndvrhy smérnic pro spravnou laboratorni
raxi
Konference a seminafe:
o 12. Celostatni konference DNA diagnostiky
= Abstrakta piispévk( - [PDF]
Informaéni zpravodaj
Certifikované referencni materidly pro DNA diagnostiku (CRMGEN)
Vytah OECD - [PDF]
Press Release Orphanet - [PDF]
1000 Genomes - A Deep Catalog of Human Genetic Variation
Referencni materidly
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Spravna laboratorni praxe

Spravnd laboratorni praxe vnitini kontroly kvality - Navrh eské verze smérnic

* Dédiény syndrom nadoru prsu a/nebo ovaria, molekuldrni analyza BRCA1 a BRCA2

gend. Posledni revize: 14.6.2007

Smérnice pro spravnou laboratorni praxi pfi molekuldrné genetickych vy3etfenich

u dédiénych motoricko senzorickych neuropatii ( HMSN) - (CMT) Posledni revize:

5.3.2009

Smérnice spravné laboratorni praxe pro molekuldrné genetické vySetfovani

Duchennovy a Beckerovy muskuldrni dystrofie (DMD a BMD resp. D/BMD)

Smérnice pro spravnou laboratorni praxi pfi molekuldrné genetickych vySetfenich

u hemofilie A

Smérnice pro spravnou laboratorni praxi pfi molekuldrné genetickych vySetfenich

u_hemofilie B

Smérnice pro spravnou laboratorni praxi u Friedreichovy ataxie

Sprdvnd laboratorni praxe pro stanoveni genu BCR/ABL metodou RT-PCR.

Posledni revize: 20.3.2007

Navrh laboratorni smérnice pro molekuldrni diagnostiku mikrodeleci Y

chromozomu v Ceské republice. Posledni revize: 4.3.2009

Smérnice pro spravnou laboratorni praxi pfi molekuldrné genetickych vySetfeni

cystické fibrézy Posledni revize: 8.12.2008

N&vrh smérnice pro spravnou laboratorni praxi molekuldrné genetického

vySetfovani Huntingtonovy choroby. Posledni revize: 3.2.2009

Navrh laboratorni smérnice pro konvenéni cytogenetickou analyzu karyotypu

bunék kostni dfené a/nebo periferni krve. Posledni revize: 5.2.2009

Navrh laboratorni smérnice pro molekuldrné cytogenetickou analyzu

chromosomovych odchylek v nddorovych buikach metodou fluorescenéni in situ

hybridizace (FISH). Posledni revize: 5.2.2009

N&vrh laboratorni smérnice pro molekuldrné cytogenetickou analyzu

chromosomovych odchylek metodou mFISH a mBAND. Posledni revize: 5.2.2009

Smérnice pro spravnou laboratorni praxi pfi molekuldrné genetickém vySetfeni u

syndromu fragilniho X chromozomu. Posledni revize: 15.3.2007

Smérnice spravné laboratorni praxe pro vySetfovani nejastéjdich mutaci v

mitochondridlni DNA Posledni revize: 5.3.2009

Smérnice pro spravnou laboratorni praxi vySetieni mutaci v genu MTHFR.

Posledni revize: 14.6.2007

Smérnice pro sprdvnou laboratorni praxi pfi molekuldrné genetickvch vySetfenich

u von Willebrandovy choroby

Navrh smérnice pro spravnou laboratorni praxi vySetfeni mutace 20210A v genu
ro koagulaéni faktor II (protrombin)

Navrh smérnice pro spravnou laboratorni praxi vySetifeni mutace FV Leiden

v asni nra knaanla#ni faktar \/

http://www.uhkt.cz/nrl/nrl-dna/blp




Present legal framework (2011)

Act on the health of the nation (20/1966)

Old legislation with numerous ammendments

No specific regulation on genetic testing
As a provisional solution for missing legal
regulation-selfimposed regulation
A non-legally binding Recommendation on
genetic testing issued by the Czech Society of
Medical Genetics in 2008 in relation to
informed consent procedures



Recommendation on genetic

testing SLG CLS JEP (2008)

Based on adoption of the Oviedo convention (Act
96/2001 Sb.) and the 2008 Council of Europe —
,Additional Protocol to the Convention on Human
Rights and Biomedicine, concerning Genetic

Testing for Health Purposes" http://conventions.« @
Treaty/en/Treaties/html/203.htm S

Based on collaboration with ESHG.org, mcludmg
partner EU human genetic societies and their
recent compilation of legal regulations

Y .
https://[www.eshg.org/270.0.html Ao\




Need for novel legal framework in
medicine




Acts to be enacted in 2012

Act on health care services

Act on specific health care services (includes
genetic testing, chapter 8)

Passed in the Chamber of Deputies on
September 7, 2011 (reg No 407)

To be voted upon in the Senate during the
12th Assembly (reg No 185, scheduled for
October 12,2011)



Act on specific health care

Part 8 Genetic testing

Act proposed by the Ministry of Health -2011
Extensively revised by the Czech Medical
Society considering international treaties and
recommendations

Final revision cross-checked with the Ministry
of Health

Only minor modifications by the Chamber of
Deputies



Principles § 28-part 1

Genetic laboratory testing may be performed only
in accredited laboratories
Genetic testing may be offered/performed only for
Health care purposes
Biomedical research related to health
The patient must be informed about the purpose,
nature and risks of the testing and written
informed consesnt must be obtained.
If the testing has reproductive consequences a
consultation with qualified medical geneticist is
recommended both before and after the testing.



Principles § 28-part 2

Genetic testing in health care may be offered for:

Preimplantation diagnosis

Diagnosis of genetic diseases and developmental
defects

Determination of the degree of predisposition to
diseases

Determination of carriership for genetic variants
causingillness

Targeted newborn screening
Optimizing treatment



Principles § 29

No testing of biological material from a
deceased person without previous approval
or without consent of his/her relatives.

No financial or other compensation to the
patient.

No sale or transfer of results to third parties.
No testing of human embryo or fetus but for
health purposes; only after genetic
counseling and with approval of the mother.



Principles § 30

No intervention to modify the genome,

but

for therapeutic purposes in serious genetic

diseases; intervention can only target
somatic cells.
Procedures to create human beings wit

identical human genome are prohibited.

N

Transfer of human genome into others
and vice versa is prohibited.

necles



Conclusions

Modern legal regulation of genetic testing
for health care purposes, in accordance with
current EU / CoE recommendations

Hope for medically sound use of genetics
Preventing erosion of public trust towards
genetics

International collaboration e.g. with
Eurogentest.org, Orpha.net, EMQN.org and
ESHG.org is important



