Zdravotné Jihoceska univerzita

socialni fakulta v Ceskych Budéjovicich
Faculty of Health University of South Bohemia
and Social Sciences  in Ceské Budéjovice

V7 ODBORNE DOPORUCENI
PRO UCHOVANI Cl ZRUSENI
ANONYMITY DARCOVSTVI

© ZSF JU v Ceskych Budéjovicich, 2023

Vystup z vyzkumného projektu TACR TLO5000144 - Kvalita a udrzZitelnost programu
ddrcovstvi ¢asti téla v CR, 2021-2023.




ETICKY A PRAVNI UVOD

V pocatcich transplantaéni a transfuzni mediciny byla tendence odkryt pfijemci identitu darce, avsak
ukazalo se, Ze to vytvafi velmi spletité vztahové situace.' Proto se ve vét$iné darcovskych programi
upfednostiiuje anonymita mezi darcem a pfijemcem. V Direktivé o krvi je stanoveno®, 7e moderni
praxe transfuze krve je zaloZena na anonymité darce i prijemce. Ve Tkanové direktivé je stanoveno®, ze
programy uzivani tkani a bunék by mély byt v zasadé zaloZzeny na anonymité jak darce, tak pfijemce.
Anonymita je principem také pro ¢esky Transplanta¢ni zakon®, ktery stanovuje povinnost zachovat
anonymitu zemfrelého darce tkani nebo organd vidi prijemci, a Zjiciho darce tkané nebo organu,
pokud si to darce pfeje. Anonymita neni vyzadovana, pokud jde o darovani mezi pfibuznymi, blizkymi
¢i pro osobu ur¢enou darcem, pokud s tim vyjadfila souhlas eticka komise. Také dle zakona
o specifickych zdravotnich sluzbach’ je poskytovatel povinen zajistit zachovani vzajemné anonymity
anonymniho darce a neplodného paru, a anonymity anonymniho darce a ditéte narozeného
z asistované reprodukce (ART).

V uplynulych zhruba dvaceti letech se anonymita v ART stala tématem intenzivnich odbornych diskusi,
staty ji postupné rusi. Kromé reinterpretace prav ditéte je hybnym faktorem zmén fakt, Ze se vyuzivani
ART prestalo omezovat jen na napravu biologicky definovaného deficitu.® Pravo ditéte znat své rodice
a pravo na spravny vyvoj identity se tedy v soucasnosti interpretuje jako pravo znat viechny osoby,
které néjak prispély k poceti, porodu a péci o ono dité.” Vtomto ,open identity” systému ma dité
v dobé dosazeni urcitého véku, obvykle zletilosti, moznost pozadat pfislusny registr o identifikujici
udaje o darci/darcich, pfipadné ho/je kontaktovat. Darci obvykle tuto moznost nemaji. VSem
zUlastnénym (darci, Zadatelé o ART, déti) je doporucovano dlouhodobé psychosocialni a pravni
poradenstvi ¢i terapie. V roce 2019 pfisla Rada Evropy s navrhem doporuceni zrusit anonymitu gamet
povinné v celé Evropé&®, v roce 2022 pak vypracovala analyzu a planuje vypracovat doporuceni na toto
téma jako ukol na obdobi let 2024-25.° Evropsky odborny garant asistované reprodukce ESHRE v roce
2022 vydal odborna doporuceni k informovani a poradenstvi darcl gamet, prijemcd gamet a takto
vzniklych déti.'® Zatim se oviem nenasly empirické diikazy pro upfednostnéni ,open identity” systému
pfed anonymitou, krok se zdlGvodriuje tim, Ze dité je poSkozeno samotnym faktem, Ze tuto ddlezitou
informaci viibec nedostane.’

Cekalo se, Ze se anonymita darcovstvi stane jednim z témat pfipravované EU legislativy, ale nestala.
V soucasnosti projednavany navrh se zabyva pouze anonymizaci Udaji sdilenych mezi jednotlivymi
poskytovateli péce & zpracovateli dat; Fe$i jen zdravotni rizika. ,Clenské stdty nesou i naddle
odpovédnost za rozhodnuti etické a organizacni povahy, jako jsou napfiklad povoleni darovdni
urcitych ldtek lidského plavodu nebo rozhodovdni o pridéleni uréitych Idtek lidského plvodu nebo
o tom, kdo maze mit pristup k urcitym terapiim na zdkladé Idtek lidského pavodu (napr. pristup
k terapiim v oblasti oplodnéni in vitro)."""

PROJEKT A JEHO EMPIRICKE VYSTUPY VZTAHUJiCi SE K ANONYMITE DARCOVSTVi

Analyticka ¢ast projektu popsala jednotlivé darcovské procedury a srovnala je mezi sebou, véetné
srovnani rizik, a to i psychosocialnich ¢i pravnich. Zdravotni rizika vSech procedur jsou vesmés
zanedbatelnd, ale u darcovstvi gamet a nahradniho materstvi jsou psychosocidlni a pravni rizika velka.
Mame prehled situace v zahranici, v€etné informaci o anonymité (vesmés je to jako u nas, rozdily jsou
u darcovstvi gamet). Mame popsané sociodemografické charakteristiky darci a etickou analyzu
reklam na ddarcovstvi, coz mize byt vyuzito i pro budouci hlubsi analyzy potencidlnich zmén pfistupt
k anonymité darcovstuvi.

Z reprezentativniho Setfeni postojl verfejnosti k anonymité mezi darcem a pfijemcem vyplynulo
u vSech jmenovanych darovanych ¢asti téla (krev, plazma, vajicka, spermie, kostni drer), ze cca tfetina
podporuje anonymitu, cca polovina by to nechala na rozhodnuti darce a zbytek by volil odanonymnéni.
Z vyzkumu mezi 296 darci kostni dfené vyplynula jednoznac¢na podpora anonymity darcovstvi kostni
dfené. Formulovany jsou psychosocidlni a etické principy pro legislativu, doporuceni zplsobu
kompenzovani, navrh strategie ziskavani darci a doporuceni pro praci poradcd. K tématu jsme
publikovali a budeme dale publikovat odborné ¢lanky. '

V tymu jsou lidé s rozdilnymi nazory na anonymitu v ART, byl to umysl pfi sestavovani tymu. Nez
ovsem byl formulovan néjaky spole¢ny kompromisni postoj, problém vyresil védecky pokrok. Odborna
debata o tom, zda je pro spravnou tvorbu identity ditéte narozeného diky darcovstvi gamet lepSi
anonymita nebo ,open identity”, sice dosud nema vitéze, rozhodnuto vsak je kvili neméné vyspélym
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technologiim v genetice a mezilidské komunikaci: anonymitu mezi darci, Zadateli a détmi uz vzhledem
k dostupnosti genetickych test(l nelze garantovat'®, ,open identity” systém je nefunkéni. Jako Fedeni
vidi odborné spole¢nosti systém ,polyparenthood”, kdy ART od zacatku podstupuje spole¢né - tedy
neanonymné - vic osob nez jen dvé."

Na tomto zdkladé zformulovali spoluautofi vyzkumné studie TACR TLO5000144 ze ZSF JU CB, FSS MU
Brno, FSS OU Ostrava, FN Plzeri, FN Motol, FN Ostrava, FTN Praha, Nemocnice CB, PF MU Brno, FN
Brno ndsledujici doporuceni pro obsah informovanych souhlast pro Zivé ddrce &dsti téla:

Co se tyka anonymity ve vztahu k otazkam ochrany osobnich udajd dle platné i pfipravované
legislativy (GDPR, pfipravovana EU legislativa, EUMAR, vnitrostatni pfedpisy), doporucujeme darcovské
programy vyuzivat pokud mozno jen v rdmci jednoho zdravotniho systému, v CR tedy statniho. Kromé
zvySeni ochrany osob a snazsi reakce v pfipadé nezddouci udalosti se tim snizi finan¢ni naro¢nost
procedury (udrzovani a aktualizace velkych registrt) - viz nas navrh Etickych principt pro legislativu.’”

Jakkoliv je z pohledu darce akceptovatelné, ze by mél mit moznost vybrat si, komu chce pomodi, je
potfeba dobfe zvazovat rizika takového legislativniho ukotveni. Zatimco u darovani organu je riziko
pro darce velké a je v pofadku, Ze toto riziko chce podstupovat pouze pro nékoho, u darcovstvi latek
lidského puvodu je riziko pro darce malé. Moznost volby pfijemce proto mlzZe pfinést diskriminaci
nékterych osob ¢i skupin ve zdravotni péci.
Pripravovana EU legislativa spojuje substance z pohledu bezpecnosti ¢i kvality sice srovnatelné,
z pohledu pravniho, psychosocidlniho a etického vsak naprosto odlisné. Zatimco u darcovstvi krve
a jejich slozek, krvetvornych bunék ¢i podobnych substanci jde o jednorazovou pomoc, bez vyraznych
biologickych stop a pravnich a psychosocidlnich konsekvenci, a Ize proto na proceduru
.zapomenout” (u darce i u pfijemce), v pfipadé ART se s darcovstvim poji situace naprosto opacna.
Narodi se novy ¢lovék, cesty jeho vzniku maji své biologické stopy (pfenos DNA ¢&i epigenetika), pravni
stopy (matri¢ni dokumentace) i socialni stopy (lidé z okoli o situaci ¢asto védi). Psychické stopy, tedy
zda je vztah dité-rodi¢ zaloZen i biologicky, zatim empiricky potvrzeny nejsou. Pravni a psychosocialni
otazky proto musi byt feSeny odlisné:
¢ Neidentifikovali jsme ddvody pro zruSeni anonymity darcovstvi krve a plazmy, az na vyjimec¢né
akutni pfipady. Navic se z krve a plazmy vétSinou vyrabéji pripravky, takze zde neanonymitu ani
nelze ustanovit.

e Neidentifikovali jsme ddvody pro zruSeni anonymity mezi darcem a pfrijemcem krvetvornych
bunék (kostni drené), vyjma moznosti vyuziti dobrych pfibéhtl pro informovani vefejnosti
a ziskani podpory pro darcovstvi: ,Pozdéjsi (po nékolika letech) sezndmeni ddrce s prijemcem
jeho drené jsou tak povolena spise vyjimecné, na nezdvislou pisemnou Zddost obou stran
vdobé, kdy na Zddné strané jiz neni pravdépodobnost komplikaci. V takovém pfipadé musi
Zddost o uvolnéni identity ddrce i prijemce pfedem schvdlit vedouci Iékaf CNRDD, ktery dostal
moZznost dostatecné se seznamit se zdravotnim i psychickym stavem byvalého pacienta i jeho
ddrce.”””

e Anonymitu darcovstvi v ART nelze garantovat. Soucasny vyvoj medicinskych technologii,
pfedeviim snadno dostupné domaci genetické testovani a vyvoj sociadlnich siti, znemoznil
legislativni garanci anonymity mezi darci, pfijemci i détmi. Legislativni feSeni jsou tfi:

- pfistoupeni na néjakou formu polyparenthoodu se viemi nutnymi registry, mezinarodni
spolupraci, psychologickym a pravnim poradenstvim. Osoba/osoby planujici rodi¢ovstvi
si samy pfivedou darce a dopfedu si s asistenci psychologl a pravnik( domluvi své role
a jejich pravni zakotveni v budouci rodiné, samozifejmé s tim, Ze jejich obsah budou
pfizplisobovat ménicim se potfebam ditéte. Transparentnost je vtomto pfipadé
vhimana jako synonymum pro etiku a naplnéni prav ditéte;

- vyuzivani darcovstvi gamet a nahradniho matefstvi ve vyjimecnych pfipadech v intencich
pfisné biologicky definované neplodnosti, jednoho zdravotniho systému a zajisténi
individualniho pfristupu k feSeni vyvojovych problémi takto narozenych déti, jejich Sirsi
rodiny a rodiny darce/darcq;

- Uplny zakaz ART s darcovstvim ¢&i nahradnim matefstvim. Na toto reSeni upozornuji
i odbornici: ,Zapomenutou skupinou osob poclatych ddrcem jsou ti, ktefi véri, Ze
darovdni gamet je mordiné $patné a mélo by byt zakdzdno."®



Mélo by se uvazovat nad tim, zda o nemoznosti do budoucna zarucit anonymitu neinformovat i darce,
ktefi darovali gamety v minulych desitkach let, pfipadné byvalé ceské pacienty, nyni rodice, a pfipravit
se na mozné soudni spory. V australské Victorii odanonymnili darcovstvi gamet zpétné, cerstvy
(r. 2023) prGlomovy rozsudek v EU nafidil belgickému darci gamet proti jeho vali povinné genetické
testy kvali potizim s identitou u jeho potencialni genetické dcery.'” Pijemci darovanych vaji¢ek v CR
jsou v 85 % cizinci'®, a to ¢asto pravé ze zemi, kde dité ma pravo znat véechny osoby Gcastnici se
darcovské ART. Mezinarodni spory tykajici se déti totiz spadaji dle ,Nafizeni Rady (ES) ¢. 2201/2003
o prislusnosti a uznavani a vykonu rozhodnuti ve vécech manzelskych a ve vécech rodi¢ovské
zodpovédnosti” do pfislusnosti soudl v ¢lenském staté, kde dité obvykle pobyva. Nejsou vylouceny
ani spory typu ,wrongful birth” a ,wrongful life""®.

Je nutné vytvofit podplrnou sit psychologickych poradcl a pravnikd orientovanych v problematice.
Konzultace o psychosocidlni a pravni problematice, vedené specialné vySkolenymi odborniky
(implika¢ni poradenstvi), by méla byt povinnou souc¢asti informovaného souhlasu v ART s darcovstvim,
souhlas by mél nabyt ucinnosti az po tfech mésicich. Je nutné vybudovat sit odborného poradenstvi
pro déti takto narozené - viz nase dalsi doporuceni.
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