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KedZe tu mame prvu ¢ast nasej novej rubriky Novinky, na-
zory a pohlady, na zaciatok by som chcel v skratke charak-
terizovat jej ciele. Tie totiZ nespocivaju v opisovani novych
vedomosti ziskanych vedeckou pracou autorov ani v pod-
robnom zhrnuti vac¢siny aktualne dostupnych udajov o vybra-
nej tematike vo forme prehladovych ¢lankov. Ide skoér o na-
$u snahu stimulovat zaujem a debatu tykajuce sa vybranych
tém, ktoré aktualne rezonuju v odbornej a vedeckej literature.
Tomuto cielu sme prisposobili aj dizku prispevkov, ktord sa
budeme snazit drzat v ,Citatelnom"” rozsahu jednej, maximal-
ne dvoch stran. V kontexte celkového zamerania nasho ¢a-
sopisu sme za prvu asi ani nemobhli vybrat ind tému nez per-
sonalizovanu medicinu. Budeme sa pritom snazit odvolavat
na ¢lanky pisané popularizatnym Stylom, a to pre pripad, ak
by dana tematika zaujala aj tych cCitatelov, ktori by sa chceli
dozvediet o danych témach viac, ale sa im nechce stravit dni
az tyzdne Studovanim tvrdej vedeckej literatdry.

Hlavnym konceptom personalizovanej mediciny je indi-
vidudlny navrh zdravotnej starostlivosti na zaklade genetic-
kych predpokladov a inych molekularnych prejavov konkrét-
nych pacientov, ich Zivotného Stylu aj prostrediu. Zakladna
téza personalizovanej mediciny, Cize prispésobenie starost-
livosti konkrétnym pacientom, vlastne ani nie je nova, kedze
uz prvé zdravotné zakroky boli zvac¢sa individualizované a za-
lozené na najlepsich vedomostiach liecitelov. Problémom
vSak bolo, ze boli zvacsa neefektivne, kedze ich vykondva-
telom chybali zakladné vedomosti tykajlce sa bioldgie kon-
krétnych ochoreni™. Vdaka pokrokom 20. storocia — hlav-
ne v oblasti genetiky a molekuldrnej biolégie — sa vSak tento
problém zacal pomalicky eliminovat, pricom do stredobo-
du personalizovanej starostlivosti sa dostali genetické ana-
lyzy. Na prelome 20. a 21. storoCia za pomerne kratky ¢as
nastal obrovsky technologicky skok v tejto oblasti, coho na-
sledkom dnes mozno $tudovat geném prakticky u kazdého
Cloveka. Dozvedeli sme sa vSak aj to, ze studium organizmu
len na drovni nukleovych kyselin neumoznuje odhalit vset-
ko, ¢o potrebujeme vediet na pochopenie suvislosti medzi
DNA, zdravim a chorobou, Cize iba sekvenovanie DNA neod-
hali vSetky suvislosti medzi genotypom a fenotypom. Dnes
v§ak mozno vo velkom studovat popri DNA napr. jej chemic-
ké modifikacie (metylacné vzory), expresné profily vo forme
transkriptému (RNA) a proteému vybranych tkaniv®, post-
translacné modifikacie proteinov, ale tiez rézne iné ,6my”,
ako metabolém, mikrobiém, atd. Podla oCakavani by nas
to malo priviest blizSie k preciznemu spajaniu genomic-
kych a hibkovych fenotypovych dét s nadejou, e &im hibsie

pojdeme, tym viac sa dozvieme, pricom by mala takato ,hib-
kova fenotypizacia“ umoznit stratifikovat ochorenia do sub-
typov podla ich konkrétnych molekularnych charakteris-
1ik®. Boom technologickych vymozenosti v§ak nezostal iba
na molekularnej drovni a zasiahol aj vyssie funkéné urovne
organizmu, umoznujuc vyrazne efektivnejSiu fenotypizaciu
pomocou detailného persondlneho monitorovania. V tom-
to pripade ani nemusime hovorit o finan¢ne naro¢nych $pe-
cializovanych medicinskych zariadeniach na ziskavanie dat.
V stcéasnosti st uz bezné smartfény, smart hodinky alebo fit-
nesové naramky, ktoré ponukaju funkciu kontinualneho mo-
nitorovania zakladnych fyziologickych udajov vo forme tep-
lomeru alebo merania tepovej a dychovej frekvencie, ale aj
fyzickej aktivity a vplyvov prostredia vo forme krokomeru,
vyskomeru, barometra atd. Specifickejsie symptémy - na-
pr. neurodegenerativnych ochoreni — ako motorické a reco-
vé funkcie sa zas daju monitorovat cez Specidlne mobilné
aplikacie vyuzivajuce zakladné schopnosti dnesnych mobil-
nych zariadeni: mikrofén moze nahravat hlas, triaxialny ak-
celerometer deteguje pohyb v troch dimenziach, davajic
tak informaciu o postoji, ch6dzi a traseni ruk, gyroskop me-
ria rotaciu, kym dotykova obrazovka umoznuje hodnotit do-
tyky prstom a reakény ¢as®. Takéto ,nositelné zariadenia”,
v spojeni s faktom, Ze nimi disponuje Coraz vacsia ¢ast po-
puldcie, umoznuju ziskat nesmierne velké mnozstvo infor-
macii v populacnych meradlach, pricom neumoziuju len sa
pozerat na velké mnoZstvo dat, ale na velké mnozstvo dat
z velkého mnozstva réznych zdrojov sibezne®. Napriek nie-
ktorym limitaciam vSak samotné generovanie dat je v sucCas-
nosti mozno uz tou jednoduch$ou a v mnohych pripadoch aj
lacnejsou Castou prace. Velku analytickt snahu vsak vyza-
duje samotna interpretacia ziskanych dat, Cize ich vyuzitel-
né preklopenie do priamej klinickej praxe. Prival ,velkych dat“
predstavuje velké naroky nielen na ich skladovanie, ale su
schopné presiahnut napr. schopnosti informatickych algo-
ritmov analyzovat ich. Pri zvySovani po¢tu pacientov zahrnu-
tych do studie napriklad narastaju vypoctové naroky linear-
ne, len o sa vSak prida do suboru viac premennych — napr.
rozne typy dat — a chceme ich kombinovat, naroky zac¢nu
narastat exponencialne, co méze paralyzovat algoritmy, kto-
ré pri Studidch malych rozmerov funguju dokonale. RieSenia
na tieto problémy vsak existuju, pricom sa niekedy staci po-
zriet mimo oblasti biomedicinskeho vyskumu. Odbory ako
meteoroldgia, financnictvo a astronémia vyuzivaju integra-
ciu réznych typov dat uz dlhsie obdobie, pricom podla nazo-
rov niektorych expertov biomedicinske ,velké data” sa zdaju
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malické pri ,velkych datach®, s ktorymi pracuji napr. v Goo-
gli alebo na Facebooku. Jednou z moznosti je presun na rie-
Senia tzv. cloudovych architektur, pri ktorych sa data umiest-
nuju a procesuju masivne paralelnym spésobom v subore
velkého poctu vypoctovych zdrojov, pricom sa mozu analy-
zovat s vypoctovou silou, aké je prave potrebna. Toto rieSenie
pritom moze podporovat aj zdielanie a spolupracu na dato-
vych suboroch, otvara vSak zaroven otazky tykajlce sa etic-
kych a legdlnych aspektov Sirenia a ochrany dat tykajucich
sa citlivych medicinskych informacii®©. Udaje potrebné na vy-
tvorenie vedomostnej bazy a na posun personalizovanej me-
diciny totiz nevyzaduju len generovanie a zakladné spraco-
vanie ,omickych” a zdravotnych dat, ale aj ich spristupnenie
aspon pre Sirsiu odbornu verejnost. Bolo vsak na viacerych
suboroch velkych genomickych projektov dokazané, ze s ur-
¢itymi vedomostami a vyhradenym Usilim mozno re-identi-
fikovat darcov DNA z genomickych dat, aj ked boli uverej-
nené zakladne v anonymizovanej forme. Je teda viac-menej
jednoznacné, Ze nemozno naozaj uchranit identitu genomic-
kych dat a mozno k nim priradit mena ich darcov. Dokonca,
aj ked sa data uchovavaju od seba oddelene v réznych da-
tabazach vo forme ,meno’, ,genédm" a ,zdravotné informa-
cie”, podla uvedeného existuje urcita Sanca, ze sa daju po-
skladat do pouzitelného/zneuzitelného trojuholnika ,meno
- genom - zdravotné informacie”, ktory uz moze obsahovat
viac informacii, nez by o sebe niektori [udia chceli uverejnit.
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Otdzne vsak je, nakolko a akym sp6sobom to predstavuje re-
alny problém. Vedci z oblasti informacnych technolégii po-
ukazuju aj na pohlady, podla ktorych takto uverejnené data
nepredstavuju vacsie nebezpecenstvo ako iné zdroje, v kto-
rych ludia uverejnuju o sebe informacie vlastnou dobrovol-
nou ¢innostou. Je mozné totiz rézne citlivé informécie o u-
doch ziskat na zéklade hodnotenia likov na Facebooku, a to
este nehovorime o informdcidch, ktoré o sebe uverejiujeme
vo forme fotografii, diskusnych komentarov, cez nase elek-
tronické nakupy, internetové prehliadace, mobilné aplikacie,
hry, atd. Ked' sa vratime k moznosti Uniku zdravotnych dat
z genomickych studii, je teda jednoznacné, ze sa im pravde-
podobne neda efektivne zabranit a zatial' nevieme ani tplne
presne charakterizovat v§etky mozné hrozby. Je preto dole-
Zité, aby boli ucastnici studii vopred jednoznacne informo-
vani o rizikach a benefitoch Studie a aby sa im neslubovali
zélezitosti o ochrane dat, ktoré nebude mozné nasledne do-
drzat. Podla viacerych nazorov sa pritom problém ochrany
dat technologicky ani neda vyriesit dostatocne efektivne, ¢i-
Ze jeho rieSenie zostava s najvacsou pravdepodobnostou na
pravno-legislativnej irovni a na drovni spolo¢nosti a jej uve-
domelosti?. Bola by to v§ak naozaj velka skoda, ak by tieto
obavy a pripadné mozné zneuzivania dat stali v ceste rozvo-
jatomu, o si dnes predstavujeme pod pojmom personalizo-
vana medicina.
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