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IVADAS

Baigiamojo darbo aktualumas. Onkogenetiniai tyrimai — tai su v€zio susirgimais susije¢
testai, skirti i$siaiSkinti paciento genetinj polinkj susirgti onkologinémis ligomis. Lietuvoje
onkogenetiniai tyrimai kol kas neturi specialiyjy teisés akty ir yra reguliuojami remiantis
bendraisiais teisés aktais, tokiais kaip Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir zalos atlyginimo
jstatymas (toliau — PTZSAJ), Lietuvos Respublikos draudimo jstatymas, Lietuvos Respublikos
civilinis kodeksas ir kt. Pranciizija, Vokietija, turi veikiancig onkogenetiniy tyrimy teisinio

Onkogenetiniai tyrimai yra susij¢ su bioetikos klausimais, tod¢l teisine prasme jie gali
buti jvairiai aiSkinami, remiantis skirtingais pozitiriais ] zmogaus sveikata, jo pasaulj, socialinj
konteksta. Onkogenetiniy tyrimy sritis yra sudétinga, lie¢ianti kompleksinius medicinos, teisés,
ekonomikos, politikos, galiausiai zmogaus vertés ir orumo klausimus. Jy reguliavimas teisés aktais
turi optimaliai suderinti gydytojy, pacienty ir visuomenés pareigy vienas kitam priestaras bei
turimas teises vienas kito atzvilgiu. Pavyzdziui, kaip iSspresti privataus pacienty gyvenimo
nelieCiamumo ir pareigos apsaugoti Seimos nariy interesus problema, kuomet onkogenetiniy
tyrimy rezultatai biitini siekiant apsaugoti Seimos nariy sveikata? Pacienty teis¢ | konfidencialuma
reglamentuoja bendrieji nacionalinés ir tarptautinés teisés principai, taciau §i teis€ néra absoliuti.
Si komplikuota situacija nagrinéjama ir prof. dr. D. Serapino viename i§ straipsniy, kuriame
teigiama, kad prerogatyva prie§ asmens genetinj privatumag turi visuomenés interesai, kuomet
7mogaus genetinés informacijos panaudojimas svarbus visuomenés sveikatos tikslais.! Taigi,
vadovaujantis §iuo pozitriu, paciento konfidencialumas gali biiti pazeistas remiantis visuomenes
interesais.

Aiskesnis onkogenetiniy tyrimy teisinis reglamentavimas padéty iSspresti gydytojy bei
pacienty tarpusavio nesusikalb¢jimo problemas. Onkogenetiniy tyrimy rezultatai reikalingi
siekiant tobulinti medicinos paslaugy sfera, taciau pries tai pacientas turi biiti aiSkiai informuotas,
kam ir kokiu tikslu gali buti panaudojama asmenin¢ informacija apie jo sveikatg. D¢l Sios
priezasties, gydytojui svarbus ne tik taikomas profesionalumo standartas, bet reikalingos ir teisinés
Zinios.

Onkogenetiniams tyrimams skirti jstatymai apsaugoty pacientus nuo manipuliacijy ]
informacijg apie jy sveikata, kurig gali naudoti tre€iosios Salys siekdamos savy tiksly. Reikalingas

ir ekonominés valstybés gerovés ,,saugiklis®, uzkertantis kelig piktnaudziavimo atvejams:

! Serapinas, D. Zmogaus genetinio privatumo ir genomo apsaugos teisiniai ir etiniai aspektai. Jurisprudencija. 2013,
20(1): 165-179, p. 168.
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pavyzdziui, kai, remdamasi informacija apie pacienty polinkj sirgti onkologinémis ligomis,
draudimo kompanijos zenkliai keicia draudimo kainas.

Baigiamojo darbo mokslinis naujumas ir tiriamos problemos iStyrimo lygis. Nepaisant
svarbos ir aktualumo, onkogenetiniy tyrimy teisinio reglamentavimo klausimas lietuviy mokslo
Saltiniuose kol kas nesusilauké¢ didelio démesio. Randami tik pavieniai autoriy darbai,
nagrin¢jantys bendrai genetinius tyrimus, pacienty teises. IS naujausiy Saltiniy darbo temai
reik§mingi D. Serapino tyrinéjimai apie genetiniy tyrimy rezultaty ir paveldimy ligy sasajas®, G.
Moziirai¢io paciento konfidencialumo riby Lietuvoje teisiné analizé®, J. Kutkauskienés, A.
Rudzinsko apzvalga apie pacientui teikiamos informacijos teisinio jvertinimo problemg Lietuvos
ir uzsienio 3alyse*. Vertingos informacijos galima rasti uZsienio Saltiniuose, gvildenanéiuose
genetiniy tyrimy sgsajas su nepakankamo teisinio reglamentavimo problemomis.’

Kadangi Siai dienai onkogenetiniy tyrimy teisinio reguliavimo temos iStyrimo lygis yra
gana zemas, todél autorius Siame darbe analizuos tiek Lietuvos, tiek kity Europos Sgjungos Saliy
esamos teisinés bazés visuma ir pateiks savo pastebéjimus bei komentarus. Taip pat bus pateikti
pasitlymai, kurie galéty padéti konkretizuoti onkologiniy ligy genetikos reglamentavimag ir
sumazinty interpretavimo galimybes.

Baigiamojo darbo reik§mé. Darbas reikSmingas daugeliu pozitriy. Labiausiai jis
naudingas placigja visuomenine prasme, nes Siuo metu, kalbant apie onkogenetinius tyrimus, teisé
daugiausiai orientuota j individualias pacienty teises. Taciau onkogenetiniy tyrimy rezultatai gali
biti labai svarbiis visuomenei — atskleisti onkogenetiniy susirgimy rizikos ir jos pasireiSkimo
atvejy rysj, onkogenetiniy tyrimy populiacijg, profilaktikos priemones ir pan., o tam reikia
specialios onkogenetiniy tyrimy reglamentavimo teisés bazés, kuri atsakyty j klausima, kaip
visuomenés interesg suderinti su pacienty teise.

Tiriama problema. Tiriama darbo problema kaip Lietuvoje turéty buti reglamentuojami
onkogenetiniai tyrimai? Remiantis uzsienio valstybiy patirtimi, Lietuvai atéjo laikas iskelti §j
klausimg ir iSnagrinéti kylanc¢ias problemas. Onkogenetiniy tyrimy srityje nuolat figiiruoja tokie
pagrindiniai klausimai: Ar esamas Lietuvos, Europos Sajungos ir tarptautinis onkogenetiniy

tyrimy teisinis reguliavimas uztikrina visy tyrimuose dalyvaujanciy asmeny apsaugg, teises bei

2 Serapinas, D. Genetiniai tyrimai ir paveldimumas. Lietuvos bendrosios praktikos gydytojas. 2012, 16(7): 453-457.
3 Moziiraitis, G. Paciento sveikatos informacijos konfidencialumo ribos. Socialiniy moksly studijos. 2011, 3(3):
1129-1144.
4 Kutkauskieng, J.; Rudzinskas, A. Informuoto paciento sutikimas: pacientui teikiamos informacijos teisinio
jvertinimo problemos. Socialiniy moksly studijos. 2009, 2(2): 321-338.
5 Soini, S. Genetic testing legislation in Western Europe — a fluctuating regulatory target. Journal of Community
Genetics. 2012, 3(2): 143-153; Borry, P., et al. Legislation on direct-to-consumer genetic testing in seven European
countries. European Journal of Human Genetics. 2012, 20(7): 715-721; Mahon, S. M. Ordering the Correct Genetic
Test: Implications for Oncology and Primary Care Healthcare Professionals. Clinical Journal of Oncology Nursing.
2013, 17(2): 128-131.
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pareigas? Ar galiojantys teisés aktai neprieStarauja etiniam su vézio susirgimais atliekamy
genetiniy tyrimy vertinimui? Ar egzistuoja aiSkus ir pakankamas onkologiniy ligy genetiniy
tyrimy reglamentavimas teisés aktais?

Tyrimo metodika. Darbo metodas — moksliniy Saltiniy, jstatymy, kity teisés akty ir
dokumenty lyginamoji analizé. Sis metodas yra optimaliausias todél, kad savo orientacija j
tarpusavio rySio nustatyma ir reiSkinio interpretacija pateikia holistinj i§ situacijy analizés kylantj
problematikos paaiSkinima. Jis jgalina visapusiskai iSanalizuoti daugialype Lietuvos ir uZsienio
valstybiy patirtj bei numatyti Lietuvai teisinio onkogenetiniy tyrimy reglamentavimo
rekomendacijas. Surinktos mokslinés literatiiros analizé¢ leidzia atskleisti, kokios zinios apie
pasirinktg mokslinio tyrimo objekta jau yra publikuotos ir kartu leidZia nustatyti, kuo vykdoma
moksliné studija skiriasi nuo jau esamy moksliniy darby. Taip pat bus naudojamas aprasomasis
metodas, kuriuo bus atskleista genetiniy ir onkogentiniy tyrimy savokos, paveldimumo
mechanizmai; loginiu — analitiniu metodu bus atskleistas nagrin¢jamy teisés akty turinys.
Formuluojant i§vadas ir pasitilymus bus naudojamas apibendrinimo metodas.

Tyrimo tikslas - sistemiSkai iSanalizuoti galiojanc¢ius bendruosius ir specialiuosius teisés
aktus genetiniy tyrimy srityje, kurie taikomi ir su vézio susirgimais susijusiems tyrimams,
i8siaiskinti kylancias problemas dél nesamo konkretaus onkogenetiniy tyrimy teisinio reguliavimo
ir pateikti pasitilymus aiSkesniam $iy tyrimy reglamentavimui.

Tyrimo uZdaviniai:

1. ISnagrinéti onkogenetiniy tyrimy sampratg, reikSme, metodologija bei atlikimo indikacijas.

2. Sistemingai iSanalizuoti bendruosius ir specialiuosius nacionalinés teisés aktus, jy
ypatumus, susijusius su genetiniy ir onkogenetiniy tyrimy atlikimu ir iy tyrimy rezultatais,
siekiant visapusiskos dalyvaujanciyjy asmeny apsaugos ir teisiy uztikrinimo.

3. Palyginti jvairiy Europos Saliy teisés aktus, reguliuojancius genetinius ir onkogenetinius
tyrimus.

4. Jvertinti labiausiai onkogenetiniy tyrimy ir onkologiniy ligy pacienty priezitroje kylancias
medicinines ir etines problemas.

Tyrimo struktiira. Magistro darbas susideda i§ bendrosios ir specialiosios dalies, kurios
susideda 1§ skyriy ir poskyriy. Bendrojoje baigiamojo darbo dalyje yra du skyriai: pirmame
skyriuje aptariamas genetikos, genetiniy tyrimy sampratos ir atskleidziami paveldimumo
mechanizmai; antrajame skyriuje aptariama kas yra onkogenetiniai tyrimai, kokia jy samprata,
reikSmé ir rusys. Specialioji baigiamojo darbo dalis susideda i§ dviejy skyriy, kurie suskaidyti ]
poskyrius pagal nagrin¢jamas temas. Viename skyriuje analizuojamos bendrosios ir specialiosios

zmogaus kaip paciento teisés pagal atskirg teisés principy prizme, o kitame skyriuje analizuojami



skirtingy Europos Sajungos Saliy teisés aktai, reguliuojantys apskritai genetinius ir atskirai
onkogenetinius tyrimus. Po atlikto tyrimo pateikiamos i§vados ir pasitilymai.

Ginamasis teiginys. Atsizvelgiant | tai, kad nepakankamas onkogenetiniy tyrimy teisinis
reguliavimas netinkamai apsaugo visy tyrimuose dalyvaujanCiyjy asmeny teises ir sukuria
galimybe teisiy pazeidimams atsirasti, todé¢l iSsamesniy teisés normy sukiirimas suteikty galimybe

diskutuoti Sia aktualia tema i§ naujo ir apsvarstyti Lietuvos teisés sistemoje esancias spragas.



1. PAVELDIMUMAS IR GENETINIAI TYRIMAI

Materialus geno pagrindas yra deoksiribonukleo riig§ties (DNR) molekulé. Tai genetinés
informacijos apie organizma saugykla®. DNR molekulé, kuri saugo ir perduoda geneting
informacijg, nulemia ne tik tam tikry bruozy perdavimg i$ kartos j karta, taciau salygoja ir ligy
paveldimuma, tod¢l siekiant nustatyti asmens genetinj prada, pasitelkiami genetiniai tyrimai.
Pirmiausia, nagrin¢jant genetinius tyrimus, reikia is$siaiSkinti paveldimumo désnius ir raisis, kurie

parodo tikimybe perduoti tam tikrus genus kartoms.

1.1. Paveldimumo désniai

Paveldimumas yra toks reiskinys, kuomet organizmai sugeba savo palikuonims perduoti
genetine informacija, kuri savyje saugo tam tikrus bruozus ir savybes. Genetikos moksle teigiama,
kad tam tikry poZymiy paveldimumg nulemia G. Mendelio atrasti désniai, kuomet konkrety
pozymj lemia vienas genas’. Gali biiti autosominés recesyvinés ligos, kurioms esant abu tg patj
geng koduojantys baltymai yra mutave. Tokiu atveju, abu palikuonio tévai turi pakitusj geng ir yra
ligos nesiotojai, nors patys nesiojama liga neserga, pavyzdziui galaktozemija®. Kita ligy grupé
paveldima autosominiu dominantiniu biidu, pavyzdziui Hantingtono liga’. Siuo biidu paveldimos
ligos tuomet, kai vienas 1§ tévy turi pakitus] geng, taciau tai nereiskia, kad negali tg patj pakitusj
geng turéti ir abu palikuonio tévai. Genai, kurie X chromosomoje yra mutave, taip pat sukelia tam
tikras ligas, kuriomis daZzniausiai serga vyriskosios lyties atstovai. Tokios ligos vadinamos su
lytimi sukibusios ligos, pavyzdziu galéty biiti daltonizmas. Visos Sios ligos vadinamos
monogeninémis, kadangi $ias ligas lemia vieno geno pasikeitimas'®. Esant paveldimoms
autosominéms recesyvinéms ligoms, atsiranda 25 proc. tikimybé, kad Sios ligos bus perduotos
vaikams, o autosominéms dominantiméns, kuomet vienas i§ tévy turi pakitusj geng — 50 proc.,
abiem tévams turint pakitusj t patj geng — 25 proc. tikimybé perduoti liga savo vaikams'!.

Chromosomose X esanc¢io geno pakitimo perdavimas kartoms taip pat skirstomas j dvi
grupes: recesyvinis ir dominantinis. Recesyvinis chromosomos X paveld¢jimas pasireiskia tuo,

kad dauguma serganciyjy yra vyriskosios lyties atstovai, o moterys, kurios yra §io genetinio bruozo

6 Serapinas, D., supra note 2, p. 453.

"Harper, S. P. Practical Genetic Counselling. 7 th Edition. New York: CRC Press, 2010, p. 14.

8 Galaktozemija - genetinis medZiagy apykaitos sutrikimas, kai galaktozé yra neskaidoma arba jos skaidymas vyksta
nejprastai létai. [interaktyvus][zitréta 2015-09-25]. <http://www.ligos.It/It/terminai/galaktozemija/887/>.

9 Huntingtono liga - suaugusiyjy neurodegeneraciné liga. Sios ligos metu zmogaus smegeny specifinése vietose
(pamato branduoliuose ir zZievéje) ziiva nervy sistemos lgstelés. [interaktyvus] [zitiréta 2015-09-25],
<http://www.medguru.lt/ligos/huntingtono-liga/>.

19 Serapinas, D., op. cit., p. 456.

" Brooker, J. R. Genetics: Analysis and Principles. Fourth Edition. New York: McGraw-Hill, 2012, p. 604-606.



palikuonés, turi brolius ir tévus, kurie turi X chromosomos pakitimg. Taip pat Sios moterys gali
perduoti toki gena, paveikta mutacijos, ir savo sinums, nes tokia tikimybé siekia 50 proc.
Dominantinis X chromosomos paveldimumas issiskiria tuo, kad labiau §j bruoza turés moterys,
nei vyrai ir tokios moterys turi 50 proc. tikimybe perduoti liga savo dukroms ir savo siinums'?.

Tarpusavyje sgveikaujant paveldimiems genetiniams pozymiams ir zalingiems aplinkos
veiksniams, atsiranda tam tikry organizmo pakitimy. Sie pakitimai apibiidinami kaip naujy
pozymiy igijimas vystantis. Yra iSskiriamos dvi kintamumo rusys: paveldimas kintamumas,
kuomet pasikeiCia asmens genotipas, kurj sudaro visuma geny, arba nepaveldimas kintamumas —
pasikeicia tik fenotipas, kurj sudaro visuma sandaros struktiiry, organizmo funkcijos ir savybés.
Viena i§ paveldimo kintamumo riiSiy yra mutacinis kintamumas, kurj galima apibiidinti kaip DNR
struktiiros pakitimas, kurio metu atsiranda nauji pozymiai, persiduodantys palikuonims.
Susiduriant su paveldimomis ligomis, reikia pazyméti, kad ligos perduodamos i$ kartos j kartg per
genus, kurie taip pat gali kisti, tod¢l yra svarbios geny mutacijos. Mutavusiems genams
sgveikaujant su zalingais aplinkos poveikiais, atsiranda tam tikros ligos.

Ligi Siol buvo aptartas taip vadinamy monogeniniy ligy paveldimumas, nes jos susijusios
su vieno geno poky¢iais'?, tadiau yra atvejy, kuomet daugelio geny poky¢iams saveikaujant su
aplinka, Siy rezultatas sukelia paveldimas ligas ir toks paveldimumas vadinamas daugiaveiksniu.
Biitent Siai grupei priklauso ir su vézio susirgimais susijusios ligos, nes daugiau nei vieno geno
poky¢iai yra sudétingiau aptinkami ir reikalauja nemazai pastangy bei ziniy panaudojimo. Taciau

tokiu atveju paveldima ne pati liga, o tik polinkis ja susirgti.

1.2. Genetiniy tyrimy sgvoka ir rusys

Spartéjant mokslo raidai bei vystantis vis naujoms technologijoms, kuriomis galima
pasinaudoti gerinant zmogaus gyvenimo kokybe¢ ir sveikata, svarbiu tapo genetinés biklés
iStyrimas, siekiant iSsiaiskinti Zzmogaus turimg polinkj susirgti tam tikra liga. Visi laboratoriniai
tyrimai, kuriais i§analizuojamas polinkis ligai, vadinami — genetiniais tyrimais. Siy tyrimy metody
ir technologijy déka galima diagnozuoti jau esancias ligas, nustatyti genus, kurie lemia paveldimas
ligas bei tikimybe susirgti ateityje ar perduoti ligas savo vaikams. Taigi, $iy inovatyviy tyrimy
tikslas atrasti geny mutacijas, kurios sukelia arba nulemia tam tikry ligy atsiradima.

Reikia pabrézti, kad genetiniai tyrimai §iuo metu yra skiriami ne visiems norintiems
asmenims, o tik esant biitiniausiam poreikiui. Esant jtarimams, kad sergama paveldima liga, asmuo

siunciamas konsultuotis su gydytoju genetiku, kuris po atliktos analizés gali paskirti genetinj

12 Brooker, J. R., supra note 11, p. 607.
13 Kucinskas, V. Genetika. Kaunas: Sviesa. 2001, p. 132.
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asmens iStyrimg. Pasitelkus j pagalbg sukurtas technologijas, aiSkinamasi ligos diagnozé ir
priezastys ar paveldima liga, kuri perduodama i§ kartos j karta, pasireik§ tiriamajam ar jo
palikuonims.

Genetinius tyrimus galima biity suskirstyti j sekancias grupes:

1. Diagnostiniai genetiniai tyrimai — skirti nustatyti ar asmuo serga tiriamaja liga, kurios
pozymiai jau yra pasireiSk¢. Tokio tipo genetiniy tyrimy déka numatoma sergamos ligos diagnoze,
t.y. patvirtinama arba paneigiama jtariama liga. Tyrimy rezultatais galima remtis ieSkant
tinkamesnio ir prieinamesnio gydymo bei jvairiy biidy pazabojant ligg.

2. Prognoziniai genetiniai tyrimai — atlieckami siekiant nustatyti polinkj ateityje susirgti
tam tikra liga. Tyrimy metu ieSkomi geny pakitimai — mutacijos — kurios ateityje gali lemti ligos
pasireiSkimg asmeniui. Tokie tyrimai yra skiriami esant tikimybei, kad Zzmogus yra paveldéjes liga
lemianéius genus, pvz: asmuo turi giminai¢iy su sergama liga. Sie testai atlickami tuomet, kai ligos
simptomai dar néra tiriamajam pasireiske, taciau yra tikimybe¢, kad atsiras vélesniame amziuje,
todé¢l labai svarbu nustatyti ar asmuo paveldejes liga Zymincius genus ir jy pakitimus. Reikéty
atkreipti démesj, kad tokie tyrimai parodo tik ligos susirgimo tikimybg ateityje ir néra visiskai
tikslus, kadangi ligos pasireiSkimui turi reikSmes ir supanti mus aplinka: stresas, gyvenimo budas,
zalingi jprociai ir pan.

3. Trecioji tyrimy grupe — ligos nesiotojy nustatymas — kuriais norima suzinoti ar asmuo,
atliekantis Siuos tyrimus turi paveldimos ligos geny ir juos nesioja savo organizme. Tyrimai yra
svarblis asmenims, norintiems kurti Seimas, kadangi nors pats zmogus neserga, taciau turi liga
lemiancias geny mutacijas, kurias gali perduoti savo atzaloms. Tikétina, kad nors ne visi, taciau
dalis palikuoniy sirgs perduota paveldima liga. Labai pravartu prie§ planuojant Seima
pasikonsultuoti su gydytojais genetikais ir atlikti tokio pobiidzio genetinius tyrimus, kadangi
tyrimy rezultatai gali atnesti Seimos planavimo apsisprendimui uztikrintumo ir saugumo jausmg.

4. Farmakogenominiai tyrimai — tai dar viena genetiniy tyrimy kategorija, kuriais
iStiriamas asmens jautrumas ligos gydymui. Kiekvieno Zmogaus organizmas reaguoja skirtingai j
paskirtus medikamentus ligai slopinti ar taikomus gydymo budus, todél uzkertant kelig neigiamam
poveikiui pasireiksti pasitelkiami $iy tyrimy rezultatai. ISsiaiSkinus Zmogaus organizmo jautruma,
uztikrinamas efektyvesnio ir tinkamesnio ligos gydymo paskyrimas.

Remiantis gautais genetiniy tyrimy rezultatais, galima iSsklaidyti abejones dél ateityje
pasireiskusiy ligy, diagnozuoti ligas dar ankstyvojoje ligos atsiradimo stadijoje, paskirti geriausia
gydyma ar prevencijos priemones, norint iSvengti ligos, taip pat nés¢iosioms moterims tyrimai
pravartiis iSsiaiSkinant vaiky genetine biikle ir galimas rizikas. Atkreiptinas démesys ] tai, kad
zinoma informacija po atlikty genetiniy tyrimy svarbi gali biiti ir kitiems Seimos nariams, kurie

gali suzinoti naudingos informacijos ir apie save.
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2. ONKOGENETINIAI TYRIMAI

Remiantis 2012 m. Lietuvos sveikatos statistikos duomenimis, Lietuvos Respublikoje per
tirlamuosius vienerius metus buvo uzregistruoti 17 734 asmenys, kuriems buvo diagnozuotas
piktybinis navikas, o serganciyjy véziniais susirgimais skaicius sieké 95 684. Mazdaug puse
serganciyjy skai¢iaus 2012 metais miré nuo piktybiniy naviky'*. Tokie rodikliai rodo, kad
onkologiniy ligy klausimas yra opus Siuolaikingje visuomengje ir vercia susirtipinti bei stengtis
pazaboti vézj dar ankstyvojoje stadijoje. Turint omenyje, kad ,,5-10 proc. vézio susirgimy yra
paveldimi*“!®, svarbiis tampa véZio susirgimy genetiniai tyrimai — onkogenetiniai tyrimai — kurie

nustato padidintg rizikg susirgti véziu.

2.1. Onkogenetiniy tyrimy apibrézimas ir atlikimo sglygos

Pirmiausia, reikia paminéti, kad ,,vézys — tai liga, kuriai budingas nekontroliuojamas
genetiSkai pakitusiy Igsteliy dauginimasis ir Siy Igsteliy gebéjimas naikinti aplinkinius sveikus
audinius, iSplisti j kitas kiino vietas“!®. Toks nevaldomas lasteliy dalijimasis sukuria augliy
darinius, kurie iSskiriami kaip piktybiniai ir nepiktybiniai. Nepiktybiniai navikai veikiami aplinkos
veiksniy, tokiy kaip ultravioletiniai spinduliai, rikymas, alkoholio vartojimas ir kt., gali tapti
piktybiniais ir paspartinti ligos patiméjimg. IS pateikto véZzio susirgimy apibréZzimo matyti, kad
vézio susirgimus, kaip ir kitas paveldimas ligas, lemia genetiSkai pakitusios lgstelés. Terminas
genetika — tai biologijos $aka, kuri nagrinéja paveldimuma ir kintamuma."”. Siy dviejy terminy
sajunga apibiidina asmens véziniy lasteliy mutacijy genetinio paveldo iStyrima, todél pagrindiniai
vézio genetikos tikslai yra atrasti ir nustatyti pakitusius asmens genus, kurie lemia vézio
susirgimus, konsultuoti ir informuoti asmenis apie jy turimas geny mutacijas ir rizikg susirgti
onkologinémis ligomis ateityje, suteikti kaip jmanomg geresn¢ prieZziiirg ir pagalba ne tik paciam
pacientui, bet ir jo Seimos nariams, taip pat taikyti kiekvienam asmeniui individualy gydyma, kuris
padéty iSsaugoti paciento gyvybe.

Paveldimas vézys klastingas tuo, kad yra 50 proc. tikimybé, jog geny pakitimai, kurie
lemia onkologiniy ligy atsiradima, bus perduoti tokiy geny turétojy vaikams'®. Paveldimos ne

pacios su véziu susijusios ligos, taciau tik polinkis tokiomis ligomis susirgti, tode¢l suzinojus apie

14 Sergamumas, ligotumas ir mirtingumas nuo piktybiniy naviky 1997-2012 m. [interaktyvus]. Lietuvos sveikatos
statistika, 2012 [zitréta 2015-09-13]. <http://sic.hi.lt/php/sr7.php?dat file=serg7.txt>.
15 Brooker, JI. R., supra note 11, p. 615.
16 Kuginskas, V. Genetikos ir genomikos pagrindai. Vilnius : Vilniaus universiteto leidykla, 2013, p. 212.
17 Brooker, I. R., op. cit., p. 4.
18 Janavicius, R. Kiau$idziy véZys: genetika ir prevencija. E. knyga [interaktyvus]. 2011, p. 9 [ZiGréta 2015-09-14].
<http://pvas.lt/documents/KiausidziuCaGenetika_eBook.pdf>.
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turimg didesne rizika susirgti onkologinémis ligomis, nereikia manyti, kad liga tikrai pasireiks, nes
atlikty tyrimy rezultatai parodo tik tikimybe tiriama liga susirgti, o ne nustato pacig liga.
Dazniausiai véziniai dariniai susidaro ne viename zmogaus organe, todél keliy lokalizacijy
atsirades vézys apibiidinamas vézio sindromu'®. VéZio atsiradimo vieta Zmogaus organizme,
ankstyvas ligos pasireiSkimas, keliy vézio dariniy susiformavimas skirtingose organizmo
lokalizacijose — tai tam tikri specifiniai pozymiai, pagal kuriuos galima nuspéti paveldéty geny
mutacijy pasireiSkima. Kiekvienu konkrec¢iu atveju, 1§ pradziy yra vertinamos Seimos nariy ligos
ir jy atsiradimo istorija. Jeigu bent i§ vienos Seimos pusés, t.y. mamos arba té€io giminés puses,
trims asmenims buvo diagnozuotas vézys, tada tikétina, kad giminés rate §i liga yra paveldima.
Informacija apie padid¢jusia rizikg pasireiksti onkologinéms ligoms yra vertinga tuo, kad galima
individualizuoti gydyma ir paskirti tokig asmens priezitra, kuri blty pafiam pacientui
efektyviausia ir prieinamiausia kovojant su véZiu. Seimos nariai, pasinaudoje ikisimptominiais
tyrimais, gali imtis papildomy prevencijos ir profilaktikos biidy bei priemoniy, kuriais uzkirsty
kelig véziniams susirgimams.

Taikant sukurtas technologijas onkogenetiniams tyrimams, jie atliekami ne visiems
panor¢jusiems asmenims. Nurodoma, kad jvairiy specialybiy gydytojai prie§ siysdami asmenis
konsultacijai pas gydytoja genetika, privalo prieS tai labai gerai jsitikinti ar yra pasireiSkes
paveldimo véZio sindromas®’. Gydytojai turi jvertinti visuma veiksniy kurie gali rodyti polinkj
onkologinéms ligoms: ,ankstyvos ligos pasireiskimo amzius; reti navikai ir jy specifine
histologija; keli pirminiai to paties ar skirtingy organy véziai, iSsivystantys tam paciam asmeniui
arba giminaiCiams i$ tévo ar motinos pusés; du ar daugiau tos pacios ar susijusios lokalizacijos

navikai asmenims i§ tévo ar motinos pusés‘’!

. Po atliktos analizés, esant poreikiui, pacientai
nukreipiami susitikimams su gydytoju genetiku, kuris savo ruoZtu detaliau analizuoja Seimos
genealogijos medj, artimyjy onkologiniy ligy istorijg ir paskiria atitinkamus genetinius tyrimus.
Pacientai informuojami, kad svarbiausia pradéti analizuoti visg informacijg nuo asmens, kuriam
jau yra diagnozuota onkologin¢ liga, kadangi didesné tikimybé, jog bus rasta geno mutacija ir tokie
tyrimai bus Zymiai tikslesni. Tik tokiu atveju, kai asmuo yra mirgs, konsultacija ir tyrimai
pradedami nuo sveiko asmens. Svarbu paminéti, kad ,,onkogenetiniai tyrimai skiriami, kai
mutacijy radimo tikimybé pagal Seiminés anamnezés ir klinikinius-patologinius duomenis yra

>10% ir tyrimo rezultatas jtakos pacienty priezifirg ar gydyma“*’. Galima daryti i$vada, kad

19 Sindromas med. — vienos kilmés simptomy visuma. [interaktyvus] [Ziliréta 2015-10-21].
<http://www.zodynas.lt/terminu-zodynas/S/sindromas>.

20 VIniaus universiteto ligoninés Santariskiy klinikos informacija [interaktyvus]. Vilnius, 2015 [Zitréta 2015-09-29].
<http://www.santa.lt/index.php?option=com_content&view=article&id=1974:skyriai-ir-
ligos&catid=49:hematologijos-onkologijos-ir-transfuziologijos-centras>.

2! Janavic¢ius, R. Kam reikia jtarti paveldimg vézj? Onkologo puslapiai [interaktyvus]. Vilnius, 2011, Nr. 33 [Ziliréta
2015-09-29]. <http://www.nvi.lt/loc/m/m_files/wfiles/file495.pdf>.

22 VIniaus universiteto ligoninés Santariskiy klinikos informacija, op. cit.
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sudétingiems ir kompleksiniams tyrimams reikia ne tik sukurty sudétingy technologijy
panaudojimo, taciau ir tinkamy mokslo Ziniy pritaikymo, kadangi interpretuoti onkogenetiniy
tyrimy rezultatus gali tik tie asmenys, kurie turi specialiy Ziniy.

Atkreiptinas démesys, kad atliekant genetinius tyrimus, tame tarpe susijusius su vézio
susirgimais, biitinas valstybés uztikrinty teikiamy paslaugy kokybés tinkamas jgyvendinimas.
Imperatyvios nuostatos dé¢l genetiniy tyrimy atlikimo salygy numatytos Lietuvos Respublikos
sveikatos apsaugos ministro jsakyme, kuriame numatytos salygos patalpy inventorizacijai,
reikalavimai keliami specialistams, naudojamai jrangai ir prietaisams, taip pat kokios
kompetencijos ribose gali veikti gydytojai genetikai>’. Numadius konkredias nuostatas,
apibréziamos ribos, kuriomis remiantis siekiama efektyviausio rezultato ir interpretacijy
nebuvimo.

Sveikatos apsaugos ministro jsakymo 5 punkte nustatyta, kad ,,genetikos paslaugas teikia
gydytojas genetikas, prireikus su bendrosios praktikos slaugytoju‘?*. Isreiksta norma numato, kad
genetinis konsultavimas ir tyrimy atlikimas galimas tik su gydytoju genetiku, o esant specialiam
poreikiui gali dalyvauti ir bendrosios praktikos slaugytojas, taciau bet kokiu atveju slaugytojas
negali atlikti jokiy veiksmy, nedalyvaujant genetikui. Tokia nuostata pateisinama tuo, kad
genetinis polinkis ] vézio susirgimus reikalauja specialiy mokslo ir praktiniy ziniy, kuriy
nesispecializuojantis Sioje srityje asmuo tikétina neturés. Gydytojo genetiko konsultavimas
svarbus ne tik pries§ testavimg, kurio metu suteikiama informacija pacientui apie tyrimy nauda,
rizika, rezultaty vertinima, taciau ir gavus rezultatus, kadangi tinkamai juos jvertinti ir interpretuoti
gali tik genetikos Zinovas. Po atlikty tyrimy, remiantis specialiomis kompiuterinémis
programomis, gydytojas genetikas individualiai vertina ligos pasireiSkimo rizika, numato tik tam
asmeniui biitinas steb¢jimo priemones ir informuoja kaip reikia viso numatyto plano laikytis.
Sureglamentavus ir aiSkiai nurodzius teisés aktuose genetiniy paslaugy teikéjus bei jy veikimo
ribas, iSnyksta terpé Sios srities savireguliacijai ir sumazinamos pacienty turimos informacijos
interpretavimo galimybés.

Spartéjant mokslo pazangai, tobulé¢jant technologijoms ir siekiant pagerinti sveikatos
prieziiiros paslaugy teikima, priecinamumg ir kokybe paveldimu véziu sergantiems asmenims bei
ju Seimos nariams, didelés jtakos turi biitent onkologiniy ligy genetiniai tyrimai. Sie tyrimai yra
inovatyvis, kadangi suteikia vilties kokybiSkiau kovoti su §ia kasmet daug gyvybiy nusineSancia
liga ir uzkirsti kelig jos atsiradimui. Darytina iSvada, kad laikantis numatyto proceso pries ir po

genetiniy tyrimy atlikimo, realu dar ankstyvojoje stadijoje iSanalizuoti organizmo pakitimus, kurie

2 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2012 m. rugpjii¢io 2 d. jsakymas Nr. V-745 ,,Dél genetikos
asmens sveikatos priezitiros paslaugy teikimo reikalavimy apraSo patvirtinimo”. Valstybés Zinios. 2012, Nr. 94-
4860.

2 Ibid.
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gali lemti su vézio susirgimais susijusias ligas, ir imtis prevencijos priemoniy, taip uzkertant kelig
Sios klastingos ligos pasireiSkimui ateityje, o jei to nepavyksta nustatyti laiku, jmanoma tyrimy

pagalba siekti efektyvesnio ir tinkamesnio ligos gydymo, paciento stebéjimo ir prieziiiros budy.

2.2. Onkogenetiniy tyrimy indikacijos

Baigiamajame darbe iki Siol buvo analizuojama, kad prie§ atliekant genetinius tyrimus
turi buti atliktas detalus patikrinimas, del genetiniy tyrimy butinumo. ISkilus bet kurios srities
gydytojui pagristoms abejonéms dél turimo didesnio polinkio vézio susirgimams, detalesnei
patikrai pacientas nukreipiamas gydytojo genetiko konsultacijai.

Remiantis Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro jsakymu, kuriuo patvirtinta
medicinos norma dél gydytojo genetiko teisiy, pareigy, kompetencijos ir atsakomybeés, jtvirtinta
genetinio konsultavimo sgvoka, kuri apibréziama kaip viena is specializuoty medicinos pagalbos
rusiy, teikiama gydytojo genetiko. Jos paskirtis — konsultuoti asmenis ir jy Seimy narius, kilus
jtarimui, kad jie serga ar gali susirgti paveldima liga®>. Siame pateiktame apibrézime néra
konkreciai numatyta kokia informacija turi biiti suteikta pacientui ar atlieckamos procediros
konsultacijos metu, taciau aiskiai jtvirtinta, kad tokias medicinos paslaugas gali suteikti tik
gydytojas genetikas. Vadovaujantis sveikatos apsaugos ministro jsakymu dél genetikos asmens
sveikatos priezitros paslaugy teikimo indikacijy ir iy paslaugy iSlaidy apmokéjimo privalomojo
sveikatos draudimo fondo biudzeto 1¢éSomis tvarkos apraso patvirtinimo, pateikiamas genetinio
konsultavimo sgvokos patikslinimas, nurodant, kad ,,gydytojo genetiko konsultacijos metu pagal
jo kompetencijg turi biiti atliekami visi pacientui biitini tiriamieji ir gydomieji veiksmai“?®. Galima
daryti iSvada, kad j ,tirlamyjy* veiksmy sgvoka jeina ligos diagnozavimas, individo savybiy,
reikSmingy ligos ar polinkio véziui nustatyti, vertinimas, Seimos ligos istorijos analiz¢ ir rizikos
susirgti ar perduoti savo palikuonims paveldimg veézj, laipsnio nustatymas. Taciau svarbu
paminéti, kad ne kiekvienas asmuo gali paklititi gydytojo genetiko konsultacijai.

Priimtame sveikatos apsaugos ministro jsakyme, aiskiai iSdéstytas genetiniy paslaugy
teikimas pagal indikacijas, kurioms esant, pacientams gali biti suteiktos genetinés paslaugos.

Medicininis terminas ,,indikacija“ —tai simptomas, pozymis, rodantis, kad reikia, galima panaudoti

23 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2003 m. balandZio 14 d. jsakymas Nr. V-220 ,,Dél Lietuvos
medicinos normos MN 56:2003 ,,Gydytojas genetikas. Teisés, pareigos, kompetencija ir atsakomybé* patvirtinimo*.
Valstybés Zinios. 2003, Nr. 43-1983.

26 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2014 m. gruodzio 31 d. jsakymas Nr. V-1458 ,, Dél genetikos
asmens sveikatos priezitiros paslaugy teikimo indikacijy ir iy paslaugy islaidy apmokéjimo privalomojo sveikatos
draudimo fondo biudZzeto 1éSomis tvarkos apraso patvirtinimo®. Teisés akty registras. 2014, Nr. 48.
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tam tikra gydyma, vaista’’. Sia ,.indikacijos termino reik§me yra paZyméjes ir Lietuvos
apeliacinis teismas vienoje i§ savo nagrinéty civiliniy byly?®. Si savoka nurodo, kad esant tam
tikriems veiksniams, turi biiti taikomos tam priskirtos medicininés procediiros ar veiksmai.

Pazymétina, kad yra numatytos tokios genetiniy paslaugy teikimo indikacijos kaip
,pacientui ir (ar) jo pirmos eilés giminéms, t. y. tévams ir vaikams arba broliams ir seserims, yra
patvirtinta genetinés ligos diagnozeé; pacientui jtariama genetin¢ liga, kai paneigiamos
(nepatvirtinamos) $iy ligy, biikliy ar simptomy negenetinés priezastys; [...] jtariami paveldimo
vézio sindromai, kai pacientui nustatoma [...] patologija; prenatalinés diagnostikos indikacijos‘°.
Uztenka bent vienos pripazintos indikacijos, kad asmeniui biity suteikta genetiné konsultacija ir
reikalingi tyrimai, kurie yra apmokami i§ Privalomojo sveikatos draudimo fondo, kitu atveju,
nesant numatyty indikacijy ir vis tiek pageidaujant genetiniy tyrimy, asmuo turi susimokéti uz jam
suteiktas paslaugas pats.

Lyginant 2005 m. birzelio 23 d. Sveikatos apsaugos ministro jsakyma®’, galima jzvelgti
susiaurintg genetiniy paslaugy teikimo privalomy indikacijy sarasa, kuriuo Siuo metu turi
vadovautis visi asmens sveikatos priezitiros specialistai ir asmenys, norintys issitirti savo geneting
bukle. Skiriasi vartojamy sgvoky apimtis, kuri leidzia jzvelgti tam tikrus indikacijy susiaurinimus.
Visy pirma, reikéty paminéti, kad anks¢iau galiojusiame sveikatos apsaugos ministro jsakyme,
genetinés paslaugos, kurios buvo kompensuojamos i$ privalomojo sveikatos draudimo fondo,
buvo prieinamos ir tiems pacientams, kuriy giminéje yra diagnozuotos ar jtariamos paveldimos

ligos. Vartojamas ,,giminés*!

apibrézimas pakankamai platus, nes apima tiek tetas, dédes, tiek
pusbrolius ir pusseseres. Siuo metu galiojandiame teisés akte, numatyta, kad paslaugos
suteikiamos ir kompensuojamos ,,pacientui ir (ar) jo pirmos eilés giminéms, t. y. tévams ir vaikams
arba broliams ir seserims**?. Konkre¢iai apibréztas giminaiciy ratas patikslino anks¢iau vartojama
,»Ziminés* sgvoka, kuri leisdavo placiai interpretuoti ir sumazino pacienty skaiciy, kurie atitinka
jtvirtintas indikacijas. Taip pat pabréztina ir tai, kad buvo svarbi ne tik nustatyta paveldimos ligos
diagnoze, taciau ir jtarimas tokia liga sirgti tiek pacientui, tiek Seimos ar giminés nariui. Jtarimo
lygis nebuvo apibréztas ministro priimtame teisés akte, tod¢l galima buvo susidurti su tokiais

atvejais, kai jtarimas visai néra pagrjstas, o tik numanomas. GaliojanCiame ministro jsakyme,

27 Tarptautiniy Zzodziy Zodynas. [interaktyvus]. 1985 [Zitiréta 2015-10-01]. <http://www.zodynas.lt/tarptautinis-
zodziu-zodynas/l/indikacija>.

28 Lietuvos apeliacinio teismo Civiliniy byly skyriaus teiséjy kolegijos 2009 m. kovo 17 d. nutartis civilinéje byloje
Vsl Kauno medicinos universiteto klinikos v. R.S. (bylos Nr. 2A-180/2009).

2 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2014 m. gruodzio 31 d. jsakymas Nr. V-1458, supra note 26.
30 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2005 m. birzelio 23 d. jsakymas Nr. V-522 , Dél Zmogaus
genetikos paslaugy, apmokamuy i§ privalomojo sveikatos draudimo fondo biudzeto, sarasas ir jy teikimo
indikacijos®. Valstybés Zinios. 2005, Nr. 90-3380.

31 Giminé - kelios kartos Zmoniy, turinéiy bendrus protévius. [interaktyvus] [Zitiréta 2015-10-05].
<http://www.zodynas.lt/terminu-zodynas/g/gimine>.

32 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2014 m. gruodzio 31 d. jsakymas Nr. V-1458, op. cit.
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jtarimas dél paveldimos ligos gali buti kaip indikacija genetiniy paslaugy suteikimui ir
kompensavimui tik tada, kai yra paneigiamos (nepatvirtinamos) ligos, biiklés ar simptomy
negenetinés priezastys®. Jtvirtinus $ig salyga, konkre¢iai nurodoma, kad biitinai prie§ siundiant
pacienta gydytojo genetiko konsultacijai, turi biiti analizuojami visi negenetiniai ligg lemiantys
veiksniai, o tik atmetus visus jmanomus variantus ligai i§siaiskinti, galima pasinaudoti genetiniais
tyrimais.

Labai svarbu panagrinéti ir kitg aspekta, kuris taip pat turéjo sumazinti pacienty srautus
prie gydytojy genetiky kabinety. Ankstesniame ministro jsakyme numatyty indikacijy sarasas
nebuvo baigtinis, kadangi prie atskiry indikacijy klasifikacijos punkty buvo jtvirtinti zodziai ,,ir
kt.”“, kas suteikia laisvés interpretacijai, nenurodant konkreciy priezasCiy, kurioms esant
suteikiamos ir kompensuojamos genetinés paslaugos. Naujame jsakyme, kuris jsigaliojo tik nuo
2015 m. sausio 1 d., panaikinta teisé interpretacijoms ir nurodytas indikacijy priezas¢iy baigtinis
saraSas. Taip pat iSskirta nauja kategorija indikacijy dél jtariamo paveldimo vézio sindromy, kai
nustatomos nurodytos teisés akte patologijos. Tokia iSskirta kategorija indikacijy, apraSant
patologijas, kurioms esant suteikiamos pacientui genetinés paslaugos, tik dar labiau jrodo riipestj
ir norg pazaboti onkologines ligas.

Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro jsakyme imperatyviai jtvirtintos
patologijos, kurioms esant nemokamos genetinés paslaugos suteikiamos jtariamam paveldimo
vézio sindromui i$siaiskinti**. Kaip patologijos jvardintos:

e kriities karcinoma, diagnozuota ne vyresniam kaip 50 mety asmeniui;

e kruties karcinoma, kai gaunami neigiami estrogeno, progesterono ir HER2 receptoriy
tyrimy (visy trijy tyrimy) rezultatai (ER, PER, HER2 (-);

o meduliné kriities karcinoma;

e abipusé (pirmin¢) kruty karcinoma;

e vyry kriities karcinoma,;

e krities ir kiausidziy / kiauSintakiy / pilvaplévés / kasos / skrandZio karcinoma / melanoma
tai paciai pacientei;

e krities karcinoma, nustatyta ne maziau kaip dviem pirmos eilés giminai¢iams;

e kiauSidziy / kiauSintakiy / pilvaplévés invazyvi karcinoma;

e 10 ir daugiau storosios Zarnos polipy;

e storosios zarnos karcinoma, diagnozuojama ne vyresniam kaip 50 mety asmeniui;

e gimdos kiino (endometro) karcinoma, diagnozuojama ne vyresnei kaip 50 mety moteriai,

33 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2014 m. gruodzio 31 d. jsakymas Nr. V-1458, supra note 26.
34 Ibid.
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navikiniame audinyje aptinkama molekuliniy, histologiniy ir (ar) imunohistocheminiy
galimy paveldimo vézio sindromy pozymiy (mikrosatelity nestabilumas, MMR baltymy
deficitas ir kt.);

nustatomi du (ar daugiau) LynCo spektro piktybiniai navikai (sinchroniniai /
metachroniniai navikai);

skydliaukés meduliné karcinoma;

feochromocitoma;

antinksc¢iy zievés (adrenokortikaling) karcinoma;

gastrinoma;

plonosios Zarnos karcinoma;

kasos neuroendokrininiai navikai (NET) ir hiperparatiroidizmas;

smegenéliy ir (ar) akiy tinklainés hemangioblastoma / angiomatozé¢;

vestibuliné Svanoma (neurolemoma) ir (ar) daugybinés meningiomos;

sarkoma (iSskyrus Ewing‘o tipg);

abipuse inksty angiomiolipoma;

onkologin¢ liga, diagnozuojama ne vyresniems kaip 50 mety asmenims (iSskyrus
onkohematologines ligas, plauciy, gimdos kaklelio piktybinius navikus);

abipusiai poriniy organy piktybiniai navikai;

kliniSkai jtariami autosominiu dominantiniu biidu paveldimi vézio sindromai (pvz.,
tuberozinés sklerozés kompleksas, neurofibromatozé (I ir II tipo), Peutz-Jeghers‘o,
Cowden‘o, Li-Fraumeni, kriities arba kiauSidziy vézio, Lynco, von Hippel-Lindau
sindromas, daugybinés endokrininés neoplazijos, paveldimos feochromocitomos-
paragangliomos, Seiminé¢ adenominé polipoze, juveniliné polipoz¢ ir kt.);

kliniSkai jtariami autosominiu recesyviniu biidu paveldimi vézio sindromai (pvz.,
MUTY H-asocijuota polipoze, Nijmegen‘o sindromas, ataksija-telangiektazija ir kt.).

Pabréztina, kad numatytos indikacijos apima praktiSkai visy organy sistemy navikus,

taciau su tam tikrais apribojimais, pavyzdziui nuorodomis j amziaus cenzus. Nustatyta amziaus

riba visose patologijose siekia penkiasdeSimtuosius metus, kadangi patologijy pasireisSkimas

dazniausiai pasireiskia dar nesulaukus penkiasdeSimties mety. Darytina iSvada, kad onkogenetiniai

tyrimai kompensuojami i§ Privalomojo sveikatos draudimo fondo tiems asmenims, kuriems yra

didelé tikimybé turéti onkogenus, lemianc¢ius vézinius susirgimus. Po penkiasdeSimties mety

tikimybé pasireiksti patologijoms yra kur kas mazesné, todél ir tyrimai néra valstybés

kompensuojami, i§skyrus tuos atvejus, kuomet yra diagnozuota onkologiné liga. Kita vertus, pagal

indikacijy sarasa, nemokamais onkogenetiniais tyrimais negali pasinaudoti asmenys, kurie turi
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mazesng tikimybe susirgti onkologinémis ligomis, nei kiti, arba rizikg lemia negenetiniai veiksniai,
tokie kaip iSorinis aplinkos poveikis, zalingi jprociai ir pan. Pabréztina, kad zmonés, neatitinkantys
nustatyto indikacijy saraso, praranda galimyb¢ nemokamai iSsiaiSkinti rizikg susirgti
onkologinémis ligomis, kadangi ne kiekvienas asmuo gali sau leisti pats susimokéti uz tyrimy
atlikima.

Teisés akty leidéjas pakankamai detalizavo pasitaikancius vézio sindromus ir konkreciai
isdeéste kokiais atvejais galima kreiptis dél valstybés finansuojamy onkogenetiniy tyrimy. Sis
poistatyminis teisés aktas praktiSkai vienintelis Lietuvos Respublikos teisés aktas, reguliuojantis
onkogenetinius tyrimus ir jy atlikimg. Vézio susirgimai, kurie pasireiskia tik vyresnio amziaus
zmonéms, sulaukus vir§ penkiasdeSimties mety amziaus, néra kompensuojami valstybés.
Manytina, kad pakankamai aiskiai ir apibréZtai numatytas pojstatyminiame teisés akte indikacijy
sgraSas yra baigtinis, nepaliekant galimybés gydytojams interpretuoti ir veikti uz savo
kompetencijos riby, taCiau tai kartu sumazina galimyb¢ pacientams paklititi nemokamai
konsultacijai pas gydytoja genetikg ir iSsiaiSkinti dél paveldimy onkologiniy ligy ir tikimybés

susirgti jomis ateityje.

2.3. Prevencijos priemonés prie§ onkologines ligas

Susirgimy onkologinémis ligomis galima iSvengti laiku imantis profilaktikos priemoniy,
kurios panaikina véziniy susirgimy tikimybe¢ iki minimalaus arba diagnozavus liga, susilpnina
ligos im¢jima ir padeda lengviau iStverti atsiradusius simptomus. ,,Vézio profilaktika — tai jvairiy
priemoniy sistema, kuri padeda iSvengti ligos. Tai yra esminis kovos su véziu biidas. Placiai ir
tinkamai taikant profilaktikos priemones piktybiniais navikais susirgty apie 50 proc. Zmoniy
maziau, nei suserga dabar. [...] Ikiklinikinés ar ankstyvos stadijos naviky gydymas duoda ypac
gery rezultaty®®. Siekiant sumazinti serganciyjy skai¢iy vézinémis ligomis, reikia pradéti nuo
prevencijos priemoniy, kurios neleidzia véziui atsirasti apskritai. Tokiu btidu mirtingumas Salyje
gerokai sumazéty. Vézio profilaktika i§skiriama j tris grupes: 1) pirminé; 2) antring; 3) tretiné’®.
Pirmin¢ prevencija prasideda nuo sveiko gyvenimo budo ir jo principy laikymasis kiekvieng diena,
antrinis prevencijos lygis — tai susidariusiy navikiniy dariniy ankstyvoji diagnostika, kurios metu
ieSkoma ikinavikiniy procesy, organizmo pasikeitimy, kurie salygoja ligy atsiradimg. Treciasis
prevencijos etapas taikomas jau susirgusiems asmenims, kuomet siekiama uZzkirsti kelig

procesams, kurie gali atnaujinti ligos eiga. Pirmos ir antros prevencijos priemoniy grupés aptartos

medziaga [interaktyvus]. Vilnius: Vilniaus m. savivaldybés visuomenés sveikatos biuras, 2013, p. 4 [zitréta 2015-
10-01]. <http://www.nvi.lt/loc/m/m_files/wfiles/file1009.pdf>.
36 Ibid.
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ir Pasaulio sveikatos organizacijos Tarptautinés vézio tyrimy agentiiros priimtoje ketvirtojoje
Europos kovos su véziu kodekso redakcijoje, kuri buvo paskelbta Europos Komisijos 2014 m.
spalio 14 d. Europos kovos su véziu kodekse yra iSvardinta dvylika patarimy kaip sumazinti vézio
kilimo rizika.

Pirmoji prevencijos priemoniy grup¢ apima visas priemones ir budus, kurie gerina
bendraja Zzmogaus sveikatg ir biikle, kadangi padeda apsisaugoti ne tik nuo véziniy susirgimy,
tadiau ir nuo visy kity ligy. Zmogaus sveika ir subalansuota mityba, fizinis judéjimas, Zalingy
JproCiy atsisakymas yra vieni i§ daugelio sveikos gyvensenos biidy, padedanciy geriau jaustis.
Europos kovos su véziu kodekse nurodyta, kad kovos su vézio pasireiSkimu biidais yra bet kokios
formos tabako gaminiy ir alkoholio atsisakymas, fizinis aktyvumas ir svorio reguliavimas, sveika
mityba, ultravioletinés ir jonizuojan¢iosios spinduliuotés vengimas®’. Moterys, kurios priauga 20
ar daugiau kilogramy per pilnametyste dvigubina savo rizika susirgti kriities ir kiausidziy véziu.
Paminétina, kad svorio netekimas iki 5- 10 proc. maZzina pavojy. Jungtiniy Amerikos Valstijy
(toliau — JAV) vienoje valstijoje — Avojoje — buvo atliktas tyrimas su 34 000 motery, kuris parode,
kad tos moterys, kurios neteko iki 5 proc. savo kiino svorio prie§ ar po menopauzes, sumazino
kriities vézio atsiradimo rizikg 25 - 40 proc., palyginti su tomis moterimis, kurios nesirtipino dél
savo turimo vir§svorio®®,

Nemazai reikSmeés gerai savijautai turi mityba, kadangi reikia maitintis labai atidziai ir
vartoti kuo daugiau jvairesniy maisto produkty. Augalinés kilmés maisto produkty naudojimas,
cukraus ir saldumyny ribojimas, didesnio kiekio mésos produkty pakeitimas j darzoves, vaisius,
uogas padeda sveikai jaustis, reguliuoti kiino svorj ir padeda apsisaugoti nuo daugelio ligy, kuri
viena i§ jy yra veéziniai susirgimai. Vitaminy vartojimas, pasirinkus juos savarankiSkai ir
nesikonsultuojant su gydytojais, taip pat turéty biiti vengiamas. Statistikos duomenimis kas trecias
JAV gyventojas vartoja vitaminus, taip sickdamas iSvengti jvairiy ligy, ta¢iau vitaminy vartojimas
siekiant tokio tikslo, gali padaryti ne tik naudos, taciau ir Zalos asmens sveikatai. Manoma, kad
pavyzdziui, betos karotinas didina plauciy ir skrandzio vézio atsiradimg, vitaminas E didina
prostatos vézio atsiradimo rizika, taipogi vitamino D, kalcio, folio rigsties ar mineraly naudojimas
didina kriities véZio pasireiskima®’.

Riikymas ir alkoholio vartojimas yra vieni didziausiy faktoriy vézio susiformavimui
organizme. ,,Nuolat ilgg laika rikantiesiems plauciy vézio rizika padidéja apie 10 karty. Stipriai,

apie 5,5 karto padid¢ja gerkly, burnos ertmes, rykleés vézio rizika, apie 4 kartus — kepeny, apie 3,1

37 Europos kovos su véziu kodeksas. Europos Komisija [interaktyvus]. 2014 [Zioréta 2015-11-25].
<http://ec.europa.eu/health/major chronic_diseases/docs/2014 ecac lt.pdf>.

38 Harvie, M.; Howell, A.; Gareth Evans, D. Can Diet and Lifestyle Prevent Breast Cancer: What Is
the Evidence? American Society Of Clinical Oncology Educational Book. 2015, 66-73, p. 67

39 Ibid, p. 69.
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karto — Slapimo puslés, 2—5 kartus - stemplés, 2—4 kartus — kasos, 1,5-2,0 — skrandzio, 1,5 — gimdos
kaklelio vézio rizika“*®. Taip atsitinka todél, kad riikant i3siskiria labai kenksmingos medziagos,
vadinamos kancerogenais, kurios ir sukelia vézj. Alkoholiniy gérimy daznas vartojimas prisideda
prie véziniy ligy atsiradimo, o tai kad Lietuvos gyventojai daug suvartoja stipriyjy gérimy,
pagrindzia statistiniai duomenys. ,,2014 m. vienas Salies gyventojas suvartojo vidutiniSkai 12,7
litro Salies mazmeninés prekybos ir maitinimo jmonése jsigyto absoliutaus (100 proc.) alkoholio,
tai 0,2 litro maziau nei 2013 m., o vienas 15 mety ir vyresnis gyventojas — 14,9 litro, arba 0,3 litro
maziau“*!. Tokie rodikliai rodo, kad Lietuvos gyventojai nors 2014 metais suvartojo maziau
alkoholiniy gérimy nei 2013 metais, taciau vis tiek duomenys pakankamai dideli, todél siekiant
iSvengti onkologiniy ligy, vertéty susirtpinti ir riboti stipriyjy alkoholiniy gérimy vartojima.
Antroji prevenciniy priemoniy grupé¢ susideda i$ ankstyvos vézio diagnostikos priemoniy.
Sios priemonés jvardijamos kaip gyventoju sveikatos tikrinimo programos, kuriomis remiantis
galima aptikti dar neseniai pasireiSkusius vézinius procesus ar susirgimus, kuriuos galima iSgydyti
ir iSgyvenamumas pacienty padid¢ja. Lietuvoje Siuo metu vykdomos keturios su vézio susirgimais
susijusios profilaktikos programos, kurios jrodo, kad valstybé stengiasi ir imasi kuo daugiau
Jmanomy veiksmy kovai su vézio ligomis. Ypac Sios programos aktualios asmenims, turintiems
veézio ligas lemiancius genus, nes tikétina, jog daugiau bus randama navikiniy procesy ar paciy
susidariusiy naviky. Salyje pla¢iai vykdoma gimdos kaklelio véZio prevencijos programa, kuri
vykdoma nuo 2004 m., kuomet buvo priimtas Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro
1sakymas dé¢l gimdos kaklelio piktybiniy naviky prevenciniy priemoniy, apmokamy i§ privalomojo
sveikatos draudimo fondo biudZeto 163y, finansavimo programos patvirtinimo. Siame sveikatos
apsaugos ministro priimtame jsakyme nurodyta, kad programos naudojamos priemoneés yra tokios
kaip: informavimo d¢l gimdos kaklelio piktybiniy naviky profilaktikos paslauga; gimdos kaklelio
citologinio tepiné¢lio paémimas ir rezultaty jvertinimo paslauga; gimdos kaklelio citologinio
tepinélio i$tyrimo paslauga yra apmokamos i§ Privalomojo sveikatos draudimo biudzeto 1ésy*2.
Siuo metu programa skirta moterims 25-60 mety amziaus, kurios gali kas tris metus pasinaudoti

galimybe nemokamai iSsitirti dél gimdos kaklelio vézio. Tokia amZiaus riba numatyta tik nuo 2008

m., kuomet buvo priimti nauji pakeitimai*’, o iki priimty sveikatos apsaugos ministro jsakymo

40 TamogSauskiené, J.; Aleknavi¢ien¢, B.; Jakubaviéiiité, D., supra note 35, p. 7.

41 Alkoholio vartojimas ir jo padariniai Lietuvoje [interaktyvus]. Vilnius: Narkotiky, tabako ir alkoholio kontrolés
departamento statistika, 2014 [zitréta 2015-10-22]. <http://www.ntakd.lt/index.php/statistika>.

42 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2004 m. birzelio 30 d. jsakymas Nr. V-482 , Dél gimdos
kaklelio piktybiniy naviky prevenciniy priemoniy, apmokamy i$ privalomojo sveikatos draudimo fondo biudzeto
1&8y, finansavimo programos patvirtinimo®. Valstybés Zinios. 2004, Nr. 104-3856.

43 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2008 m. vasario 14 d. jsakymas Nr. V-92 D¢l Lietuvos
Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2004 m. birZelio 30 d. jsakymo Nr. V-482 , D¢l gimdos kaklelio piktybiniy
naviky prevenciniy priemoniy, apmokamy i§ privalomojo sveikatos draudimo fondo biudzeto 1ésy, finansavimo
programos patvirtinimo* pakeitimo*. Valstybés Zinios. 2008, Nr. 22-816.
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pakeitimy, moterys galéjo naudotis nemokama patikra tik biidamos 30-60 mety amziaus**. Tokia
amziaus riba nustatoma dél to, kad jaunesnéms nei 25 metai ar vyresnéms kaip 60 mety amziaus
moterims gimdos kaklelio vézys pasitaiko labai retai, todél valstybés kompensuojamos patikros
programos taikomos toms moterims, kurios turi labai didele rizika susirgti gimdos kaklelio véziu.
Esant numatyto nemokamos patikros nuo gimdos kaklelio vézio amziaus, biitina kiekvienai
moteriai pasitikrinti ir taip dar ankstyvoje stadijoje uzkirsti kelig vézio atsiradimui ar iSplitimui.
»Kuo ank$c¢iau aptinkami pakitimai, tuo lengviau galima juos iSgydyti. Net 80 proc. Sia liga
susirgusiy motery galéty pasveikti, jei liga bty pastebéta laiku ir gydymas biity pradétas
ank$¢iau*®.

Vykdoma antroji profilaktikos programa prie§ vézj - atrankinés mamografinés patikros
del kruties vézio finansavimo programa, kuri pradéta vykdyti nuo 2005 m. Kriities véZys yra
viena aktualiausiy motery sveikatos problemy pasaulyje. ,,Tai dazniausias motery piktybinis
navikas ir pirmauja tarp motery miréiy nuo vézio“*S, tadiau mirtinguma nuo kriities véZio
piktybiniy naviky galima sumazinti anksti $ig liga diagnozavus ir laiku pradéjus gydyma*’. Sios
programos déka galima pasinaudoti informavimo dél kriities piktybiniy naviky profilaktikos ir
siuntimo atlikti mamografijg paslaugomis, taip pat nemokamu mamogramy atlikimu ir tyrimy
vertinimu®®. Pasitikrinti dél kriities véZio gali moterys, sulaukusios 50 - 69 mety amziaus, kas du
metus. Galima matyti tendencija, kad Sios vykdomos programos déka pastaruoju metu daugiau
aptinkama I ir II stadijos véziniy susirgimy, kas parodo, kad moterys vis labiau riipinasi savo
sveikata ir naudojasi nemokama galimybe pasitikrinti dél kriities vézio (zr. Priedas Nr. 1, 1
lentelé).

,Prostatos vézys — viena i§ daZniausiy vyry onkologiniy ligy“*, tai jrodo tyrimy
rezultatai, todel yra svarbu uzkirsti Sios ligos plitimui kelig (Zr. Priedas Nr. 1, 2 lentel¢). Siekiant
priesines liaukos vézio geresniy gydymo rezultaty, didesnio vyry iSgyvenamumo rodiklio, yra
vykdoma prostatos vézio ankstyvosios diagnostikos programa, kuri pradéta vykdyti 2005 m. ir
numato, jog profilaktikos programos metu teikiamos informavimo apie ankstyvaja prieSinés

liaukos vézio diagnostikg ir prostatos specifinio antigeno nustatymo paslaugos bei urologo

4 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2004 m. birzelio 30 d. jsakymas Nr. V-482, supra note 42.
4 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2014 m. liepos 16 d. jsakymas Nr. V-814 , Dél nacionalinés
vezio profilaktikos ir kontrolés 2014-2025 mety programos patvirtinimo*. Teisés akty registras. 2014, Nr. 10275.
46 Smailyte, G., et al. Kriities véZzys: biologijos ypatumai, epidemiologiné situacija ir rizikos veiksniai. Medicinos
teorija ir praktika. 2012, 18(1): 6674, p. 66.
47 Vaitkevi¢iiité, J.; Petkevi¢ius, V.; Klumbiené, J. Lietuvos motery dalyvavimas gimdos kaklelio ir kriities véZio
prevencinése patikrose 2004-2014 m. Visuomenés sveikata. 2015, 1(68): 33-39, p. 33.
8 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2005 m. rugséjo 23 d. jsakymas Nr. V-729 ,, D¢l atrankinés
mamografinés patikros dél kriities vézio finansavimo programos patvirtinimo*. Valstybés Zinios. 2005, Nr. 117-
4249.
4 Cepanauskiené, R.; Kalibatiené, D.; Gurevi¢ius, R. Vyry pozifrio j ankstyva prostatos vézio diagnostika sasajos
su sveikatos jsitikinimais. Sveikatos mokslai. 2011, 21(6): 93-103, p. 94.
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konsultacijos ir prieSinés liaukos biopsijos. Visos §ios paslaugos yra skiriamos vyriskosios lyties
atstovams, kurie yra 50-75 mety ir vyrams nuo 45 mety, jei jy tévai ar broliai sirgo prieSines liaukos
véziu, ne dazniau kaip kartg per dvejus metus™’,

Kita ne maziau aktualesné yra storosios zarnos vézio ankstyvosios diagnostikos
programa. Storosios Zarnos véziu ,,dazniau sergama iSsivysciusiose Vakary valstybése, taip pat §i
liga daznesné ir toje pat populiacijoje tarp aukstesnio socialinio sluoksnio zmoniy“'. Sio tipo
veézio profilaktika skirta ,nustatyti slapta kraujavimg i§ virSkinamojo trakto asmenims,
prisirasiusiems pirmingje sveikatos prieziiiros jstaigoje, ir siysti juos konsultuoti pas gydytoja
specialistg [...] dél storosios zarnos patologijos iSaiSkinimo; endoskopiniu tyrimu nustatyti
priezastis, sukelian¢ias kraujavima i§ virSkinamojo trakto; skatinti pirminés ambulatorinés asmens
sveikatos priezitiros paslaugy teikéjus plétoti ankstyvaja storosios zarnos vézio diagnostika;
skatinti $iuolaikiniy storosios Zarnos vézio ankstyvosios diagnostikos metody taikyma*2.
Asmenys gali kreiptis dél Siy nemokamy tyrimy pasinaudojimo esant 50—74 mety amziaus. Atlikus
pirminj testa, kuris parodo slapto kraujavimo buvimg arba nebuvima, asmuo su tyrimo neigiamu
atsakymu pakartotinai gali pasitikrinti pra¢jus dvejiems metams, taciau jei tyrimy atsakymai
teigiami, tokiu atveju, asmuo siun¢iamas detalesnei konsultacijai ir tyrimams pas gydytojus, $ios
srities specialistus. Visoje Salyje pilnai §i profilaktiné programa pradéjo veikti visai neseniai, tik
nuo 2014 m. liepos 1 d., kadangi iki tol Si programa buvo vykdoma tik atskirose apskrityse.
»Lietuvoje vyrams ir moterims kasmet diagnozuojama apie 1600 naujy storojo Zarnyno vézio
atvejy. [...] Didelé dalis naujy storosios zarnos vézio atvejy — III ir IV stadijos*>*. Manytina, kad
tokie duomenys jrodo nepakankama informacijos sklaidg apie storosios zZarnos vézio ankstyvosios
diagnostikos programg ir Zmones pasitikrina tik tuomet, kada atsiranda tam tikri Sios srities véZzio
pasireiskimo simptomai.

Vykdant visas Lietuvoje profilaktikos programas su véziniais susirgimais, labai svarbu
atitinkamai informuoti Zzmones apie tokias vykdomas programas, zmoniy galimybes nemokamai
pasitikrinti ir esant reikalui, laiku pradéti gydyma. Po kiekvienos programos priémimo, pastebimas
didesnis tam tikros lokalizacijos aptikty vézio susirgimy skaicius, kadangi tik jsigaliojus priimtai
programai, joje numatytos galimybés labai placiai vieSinamos visai visuomenei, todél natiiralu,
kad pasitikrinus didesniam zmoniy skaiciui, atsiranda daugiau aptikty véziniy ligy atvejy. Taip pat

pastebima tendencija, kad vis daugiau atvejy iStiriama dar I ir I stadijos véZio pasireiskimo formy,

50 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2005 m. gruodZio 14 d. jsakymas Nr. V-973 , . Dél priesinés
liaukos vézio ankstyvosios diagnostikos finansavimo programos patvirtinimo®. Valstybés zinios. 2005, Nr. 152-
5617.

5! Konstantinas, P. V., et al. Storosios Zarnos véZys: situacija ir ateities perspektyvos. Medicinos teorija ir praktika.
2009, 15(2): 100-105, p. 100.

52 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2009 m. birZelio 23 d. jsakymas Nr. V-508 ,,Dél storosios
zarnos vézio ankstyvosios diagnostikos finansavimo programos patvirtinimo®. Valstybés Zinios. 2009, Nr. 79-3321.
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kurias yra lengviau iSgydyti ar suvaldyti jy tolimesnj plitimg. Kaip vienas i§ profilaktikos
programy vieSinimo biidy yra Seimos gydytojo vaidmuo konsultuojant pacientg. Jei asmuo ne pats
savanoriSkai ateina pasitikrinti dél vézio, tuomet apie tokias teikiamas nemokamas paslaugas
pacientas suzino i§ Seimos gydytojo. Toks vieSinimo biidas yra gana efektyvus, kadangi pacientas
visg informacijg iSgirsta i§ ,,pirmy lapy*, gali uzduoti riipimus klausimus, iSsiaiskinti paslaugy
teikimo salygas. Valstybé, siekdama dar labiau akcentuoti programy reikSme ir svarbg bei
uztikrinti gydytojy motyvacija suteikti visa informacija apie veézio profilaktikos galimybes
pacientams, uZztikrina tam tikro dydzio piniginiy premijy gydytojams iSmokéjimg nuo atlikty
profilaktiniy tyrimy ir véZiniy ligy aptikimo skai¢iaus>*. Tokia motyvaciné sistema skatina Seimos
gydytojus suteikti visg reikalinga informacija pacientams, galintiems nemokamai pasitikrinti deél
véziniy susirgimy, ir taip padéti zmonéms greic¢iau pradéti gydymo procesa, kuris ankstyvoje
stadijoje gali biiti paprastesnis ir Zymiai efektyvesnis.

Pabréztina, kad Siy profilaktikos programy vykdymui skiriama pakankamai daug 1¢Sy i$
valstybés biudZeto, taCiau ne visos skirtos 1¢Sos yra panaudojamos. Gimdos kaklelio piktybiniy
naviky prevenciniy priemoniy, apmokamy i§ Privalomojo sveikatos draudimo fondo biudZzeto lésy,
finansavimo programai 2004—2013 m. laikotarpiu buvo skirta daugiau nei 49 min. Lt, tac¢iau buvo
panaudota tik daugiau nei 34 min. Lt, t. y. apie 69 proc. Atrankinés mamografinés patikros dél
kriities vézio finansavimo programai 2005-2013 m. laikotarpiu buvo skirta daugiau nei 38 mln.
Lt, o panaudota — daugiau nei 32 mln. Lt, t. y. apie 84 proc. PrieSinés liaukos vézio ankstyvosios
diagnostikos finansavimo programai 2006—2013 m. laikotarpiu buvo skirta daugiau nei 54 min.
Lt, panaudota — daugiau nei 45 min. Lt, t. y. apie 83 proc.” Tokie duomenys jrodo, kad nors ir
esant informacijos sklaidai d¢l vykdomy nemokamy profilaktikos prie§ vézj programy, atvyksta
pasitikrinti mazas zmoniy skaicius. Kuo maziau zmoniy pasinaudoja galimybe pasitikrinti, tuo
i8lieka didelis zmoniy mirtingumo rodiklis, kadangi aptikus vézj tik III ar IV stadijoje, ne visada
Jmanoma i§gydyti zmogy ir iSsaugoti jo gyvybg.

Trecioji prevencijos grupé yra skirta asmenims, kuriems pasireiske vézio susirgimai
nuslopinti, taciau iSlieka tikimybé ligai atsinaujinti. Pagrindinis prevencijos tikslas, jog biity
atlieckamas reguliarus pacienty steb¢jimas, kurio metu yra atlickami tyrimai, norint i$siaiskinti ar
vyksta ikinavikiniai procesai Zmogaus organizme, o tokius procesus aptikus, nedelsiant pradéti
gydyma. Si profilaktika svarbi asmenims, kuriems buvo diagnozuotas naviko susidarymas
organizme, kadangi dauguma véziniy susirgimy pasireiSkia ne viename organizmo organe, o

susidaro keliy lokalizacijy vézys. Kaip viena i§ Sios prevencijos priemoniy jvardijama veézio

54 Seimos gydytojas: daugiau kompetencijos, daugiau motyvacijos. [interaktyvus]. Vilnius: Valstybiné ligoniy kasa
prie Sveikatos apsaugos ministerijos. 2013 [zidiréta 2015-11-10].
<http://www.vlk.It/naujienos/Puslapiai/Daugiau-kompetencijos,-daugiau-motyvacijos.aspx>.

35 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2014 m. liepos 16 d. jsakymas Nr. V-814, supra note 45.
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chemoprofilaktika. Tai natiiraliy ar sintetiniy cheminiy junginiy naudojimas siekiant sustabdyti
lasteliy piktybéjimo procesa®. Tokiomis priemonémis galéty biiti vitaminai, mineralai, specialiai
tam sukurti vaistai, pvz: tamoksifenas, kuris naudojamas kriities vézio chemoprofilaktikoje’. Sie
produktai turi antikancerogeniniy medziagy, kurios stabdo Igsteliy piktybinius procesus.

Visos vézio profilaktikos priemonés, biidai sudaro vieng darnig prevencing sistema, kuria
gali pasinaudoti Zmonés, atsidir¢ bet kurioje ikinavikiniy procesy ar pacios ligos pasireiskimo
stadijoje, taciau svarbiausia yra apskritai i§vengti véziniy susirgimy. Atkreiptinas démesys, kad
zmongs, atlike onkogenetinius tyrimus ir zinantys apie turimg didesn¢ tikimybe susirgti
onkologinémis ligomis, turi aktyviai naudotis visomis prieinamomis prevencinémis priemonémis,
uzkertant kelig vézio pasireiSkimui ar suvaldant piktybinius procesus dar ankstyvojoje vézio

stadijoje.

2.4. Skyriaus apibendrinimas

Dauguma ligy yra paveldimos ir perduodamos 1§ kartos j karta vadovaujantis
paveldimumo désniais, todél ne iSimtis ir onkologinés ligos. D¢l Sios priezasties galima teigti, kad
onkogenetiniai tyrimai yra labai potencialiis ir svarbiis Siuolaikiniame pasaulyje, kadangi
spartéjant mokslo pazangai ir vystantis naujoms technologijoms, jmanoma aptikti vis naujas
paveldimy geny mutacijas, kurios sukelia vézio susirgimus. Tyrimy pagalba galima uzkirsti kelig
klastingy onkologiniy ligy atsiradimui, pasinaudojus prevencinémis priemonémis, uzkirsti kelig
ligai pasireiksti, o esant poreikiui, palengvinti pasireiSkusios ligos simptomus bei pasirinkti geresnj
gydymo biidg ar priemones. Onkogenetiniy tyrimy rezultatai parodo tikimybe susirgti
onkologinémis ligomis ateityje ar perduoti ligas lemiancius genus savo vaikams, taciau savitos
genetikos zinojimas prieinamas ne kiekvienam norin¢iam. Siekiant gauti kompensuojamas i$
privalomojo sveikatos draudimo fondo genetines paslaugas, reikia atitikti imperatyviai teisés
aktuose numatytas indikacijas, nes jy nesant ir norint apsilankyti pas gydytoja genetika, reikia
susimokéti uz paslaugas patiems pacientams.

Sioje baigiamojo darbo bendrojoje dalyje buvo bendrai aptarti paveldimumo désniai,
kurie nulemia geny perdavimg i$ kartos j karta, mutacijy atsiradimg ir ligy pasireiSkima. Aptarti
apskritai genetiniai tyrimai, kurie atskleidzia reikSmingos informacijos ne tik pac¢iam pacientui,
bet ir jo Seimos nariams, bei konkreciai onkogenetiniai tyrimai, kurie suteikia pacientui Zinojima

apie onkologiniy ligy genetikg ir bendrg atlieckamy tyrimy tvarkg. Taip pat iSanalizuotos

56 Lippman, S. M.; Hong, K. W. Cancer Prevention Science and Practice. The Journal of Cancer Research. 2002;
62: 5119-5125, p. 5121.

57 Tsao, A. S.; Kim, S. E.; Hong, K. W. Chemoprevention of Cancer. A Cancer Journal for Clinicians. 2004, 54:
150-80, p. 156.
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prevencinés, onkologiniy ligy pasireiSkimo rizikg mazinancios, priemongs ir biidai, padedantys
kovoti su véziu. Taciau reikia paminéti, kad kalbant apie onkogenetiniy tyrimy svarbg ir reikSme,
Siy tyrimy atlikimas turi uZtikrinti visy tyrimuose dalyvaujanciyjy, o kartu ir visuomengés, teises ir
pareigas, suteikti aiSkumo ir saugumo jausma, todél kitame Sio darbo skyriuje bus nagrin¢jamas
onkogenetiniy tyrimy reguliavimas teisés aktais, keliamos problemos bei teisinio reguliavimo

spragos.
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3. TEISINIS ONKOGENETINIU TYRIMU REGULIAVIMAS LIETUVOJE IR
EUROPOJE

Onkogenetiniy tyrimy reguliavimas, kaip ir kity su asmens sveikata susijusiy procesy ir
procedury atlikimas, privalo uztikrinti ir tarpusavyje suderinti pacienty ir gydytojy teises ir
pareigas, apsaugoti visuomenés interesus ir siekti kylan¢iy problemy kuo efektyvesniy sprendimo
biidy. Zmogus i§ kity biitybiy skiriasi tuo, kad vienu metu jis yra ir kiiniskas, ir dvasiskas. Dvasia
ir medziaga néra dvi sujungtos prigimtys, bet sudaro vieng prigimtj. D¢l Sios vienybés zmogaus
fizinis kiinas negali biiti vertinamas kaip audiniy, organy ir funkcijy derinys, todél bet kuri
intervencija ] Zzmogaus kiing palieCia ne vien audinius, organus ir jy funkcijas, bet jvairiais
lygmenimis ir patj asmenj®®. Atliekant intervencijg j Zmogaus kiing, svarbiu tampa pasitikéjimas
tarp paciento ir gydytojo, kadangi ,,pacientas tam tikru momentu savaja egzistencijg patiki
gydytojui*>®. Atsizvelgiant j tai, intervencija gali biiti atlikta tik laikantis visy teisés akty, siekiant
nepazeisti nei paciento, nei gydytojo teisiy, o kartu i§laikyti ir pasitikéjima, vienas kito supratimag
bei bendradarbiavima.

Vienos i§ didziausiy Zzmogaus vertybiy — sveikata ir Zmogaus gyvybé, tod¢l iy vertybiy
apsauga turi buti ypatingai didelé, reikalaujanti konkretaus teisinio reguliavimo, aiSkaus teisés akty
taikymo ir teisés normy bei principy suderinamumo. Onkogenetiniy tyrimy reguliavimo teisés
aktais Lietuvoje praktiSkai néra, todel tenka vadovautis bendraisiais teisés aktais,
reglamentuojanciais genetinius turimus. Galima manyti, kad kiekviena genetiniy tyrimy sritis yra
savita, tod¢él ne visada gali tikti teisés akty leidéjo numatytos bendrosios genetiniy tyrimy
nuostatos. Nesant konkretaus onkogenetiniy tyrimy teisinio reguliavimo, iSkyla tam tikri
probleminiai klausimai, kuriuos toliau bus siekiama atskleisti ir iSanalizuoti bei palyginti kity

Europos Sajungos Saliy teisés aktus.
3.1. Laisvas informuoto asmens sutikimas pries ir po onkogenetiniy tyrimy atlikimo
3.1.1. Laisvo informuoto asmens sutikimo salygos ir reikSme
Paciento sutikimas medicininei procediirai ar procesui, kuomet atlickama intervencija j

zmogaus kiing, pirmg kartg teismy praktikoje buvo paminétas byloje Slater v. Baker & Stapleton

dar 1767 m., kurioje chirurgas buvo pripazintas atsakingu uz atliktas medicinines procediiras be

58 Sirinskiené, A.; Narbekovas A. Medicinos etika. Vilnius: Mykolo Romerio universitetas. 2007, p. 37.
% Giedrikaité, R.; Misevi¢ieng, I.; JakuSovaité, I. Gydytojy ir pacienty nuomonés apie pasitikéjimg ir
konfidencialuma vertinimas. Medicina. 2008, 44(1): 64-71, p. 66.
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paciento sutikimo. Sioje byloje teismas pripaZino, jog gydytojas prie§ operacija turi gauti paciento
sutikimg®. Viena i§ pirmyjy Lietuvos teismy nagrinéta byla dél informuoto paciento sutikimo
medicininei intervencijai yra Lietuvos Auksciausiojo Teismo byla L. M. S. pries Kauno Raudonojo
Kryziaus ligonine. Sioje byloje teismas pasisake, kad ,,netgi esant paciento sutikimui, gydytojas
gali buti pripazintas kaltu, jeigu iSsamiai paciento neinformavo apie Siam sitilomo gydymo
metodus, priemones, padarinius ir tokiu biidu paZeidé savo profesine pareigg“®!. Matyti, kad
teismas Sioje nagrinétoje byloje aiSkiai pabrézé asmens laisva informuoto sutikimo svarbg ir
reikSme.

Remiantis PTZSA] 5 straipsnio 3 dalyje, matyti, kad pacientui prie§ atliekant bet kokias
procediiras turi buti suteikta pilna, koncentruota ir aiski informacija. ,,Pacientas turi teis¢ gauti
informacijg apie savo sveikatos biikle, ligos diagnozg, sveikatos priezitiros jstaigoje taikomus ar
gydytojui Zinomus kitus gydymo ar tyrimo buidus, galimg rizika, komplikacijas, Salutinj poveik],
gydymo prognoze ir kitas aplinkybes, kurios gali turéti jtakos paciento apsisprendimui sutikti ar
atsisakyti sitilomo gydymo, taip pat apie padarinius atsisakius sifilomo gydymo*“®2. Galima daryti
iSvada, kad pacientui turi biiti suteikta tokia informacija, jog asmuo galéty pats savarankiskai
pasirinkti siilomus gydymo biidus ir priemones, bei priimti sprendimus, kurie gali paveikti patj
asmenj. PTZSA] 15 straipsnio 3 dalyje numatyta, kad paciento sutikimas laikomas pagrjstas
informacija ir tinkamas, jeigu jis atitinka visas keturias salygas: 1) yra duotas asmens, galin¢io
tinkamai iSreiksSti savo valig; 2) yra duotas, gavus pakankama ir aiSkig informacija; 3) yra duotas
paciento (jo atstovo) laisva valia; 4) atitinka teisés akty nustatytus formos reikalavimus®. Tokiu
atveju, gydytojas turi uztikrinti prie§ duodant pasiraSyti sutikimo forma, kad pacientas gali pats
savarankiskai iSreiksti savo valia, t.y. asmuo yra tokio amziaus, kad galéty tinkamai jvertinti savo
interesus, taip pat kurio sveikata leidzia manyti, kad jis geba protingai samprotauti ir priimti
sprendimus, be visa to asmuo iSreiSkia savo valig niekieno neverCiamas, nes yra suteikta visa
reikalinga ir pacientui suprantama informacija bei sutikimo forma atitinka Sveikatos apsaugos
ministro priimtus teisé€s aktus. Laisvam informuotam asmens sutikimui iSreiksti privalomos visos
keturios salygos, kadangi nors vienai nesant, galima teigti, kad paciento sutikimas iSreikstas
netinkamai ir i8kilus nesutarimams, gin¢g nagrin¢janti institucija tai aiskiai nurodyty.

Atkreiptinas démesys, kad laisvas informuoto asmens sutikimas apibréztas viename 18

bendryjy teisés akty, taciau koks turéty biiti paciento laisvas informuotas sutikimas procediirai dél

% Eng Rep. Slater v. Baker and Stapleton, 1767 (Slater vs. Baker and Stapleton 95 Eng Rep. 860 (k.b. 1767)
(Cituota i8: Leclercq, K. G. W., ef al. A Review of Surgical Informed Consent: Past, Present, and Future. A Quest to
Help Patients Make Better Decisions. World Journal of Surgery. 2010, 34(7): 1406—-1415., p. 1407-1408).

61 Lietuvos Auks¢iausiojo Teismo Civiliniy byly skyriaus teiséjy kolegijos 2001 m. lapkric¢io 14 d. nutartis civilingje
byloje L. M. S. v. Kauno Raudonojo KryzZiaus ligoniné (bylos Nr. 3K—3-1140/2001).

62 Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas. Valstybés Zinios. 1996, Nr. 102-
2317.

83 Ibid.
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onkogenetiniy tyrimy atlikimo, néra niekur jtvirtinta. Baigiamajame darbe jau buvo analizuota (Zr.
15 p.), kad pries atliekant onkogenetinius tyrimus, pacientas privalo atvykti gydytojo genetiko
konsultacijai, taciau nagrin¢jant kokia informacija turéty buti pacientui suteikta konsultacijos
metu, nebuvo uzsiminta apie asmens informuotg sutikimg medicininei procediirai. Atlickant bet
kokig intervencija } zmogaus kiing, organizma, turi buiti uztikrintas zmogaus orumo principas, kuris
itvirtina zmogaus pasirinkimo laisve, todél konsultacijos metu privalu pacientg informuoti apie
visa svarbig asmens sveikatai informacija. Analizuojant PTZSA], galima matyti, kad prie$
atliekant bet kokias procediiras pacientas turi biiti informuotas apie procediiros esme, jy galimas
alternatyvas, pobid;j bei tiksla, kurie leisty suvokti pacientui patj atlickamos procediiros procesg
bei nauda. Taip pat asmeniui turi buti aiSkiai ir suprantamai iSdéstytos zinomos ir galimos
komplikacijos, kitos aplinkybés, kurios gali turéti jtakos paciento apsisprendimui sutikti arba
atsisakyti numatomos procediiros, taip pat galimi padariniai atsisakius procediiros®*.

Remiantis bendruoju teisés aktu dél informuoto asmens sutikimo, visas nuostatas galima
priskirti ir asmens sutikimui atlikti onkogenetinius tyrimus. Tokiu atveju galima daryti iSvada, kad
konsultacijos metu gydytojas genetikas privalo pacientui iSaiskinti apie onkogenetiniy tyrimy
reikSme, paskirt], galimg naudg bei aptarti atsirandancias rizikas. Pabréztina, kad gydytojo
genetiko konsultacija svarbi tiek pries atliekant tyrimus, tiek po tyrimy atlikimo, nes asmuo turi
biiti tinkamai supaZzindintas ir su tyrimy rezultatais, kurie gali biiti jvairiai suprantami, todé¢l turi
biiti pilnai atskleista informacija apie gauty tyrimy rezultaty vertinimg ir jy galimas interpretacijas,
kadangi tai gali turéti didelés reikSmés zmogaus sveikatai ir jo emocinei biisenai.

Atkreipiant démesj ] pirmajj kriterijy tinkamam ir informuotam sutikimui isreiksti, galima
iSsikelti sau klausima kokio amziaus asmuo gali duoti sutikimg intervencijai. Pagal Lietuvos
Respublikos civilinio kodekso 2.5 straipsnio 1 dalj, asmuo gali savo veiksmais jgyti civilines teises
ir susikurti pareigas tuomet, kai sulaukia pilnametystés®®. Galima teigti, kad tokiu atveju, pacientas
galéty duoti sutikimg atlickamai procediirai tik tuomet, kada sulaukia aStuoniolikos mety, taciau
remiantis PTZSA], yra jtvirtinta, kad asmens sveikatos prieziiros paslaugos teikiamos asmeniui
su jo sutikimu nuo SeSiolikos mety, o nepilnameciams asmenims tik su atstovy sutikimu. Taciau,
galima svarstyti, ar visais atvejais tik jstatymuose numatyto amziaus sulaukes asmuo gali tinkamai
suprasti, jvertinti ir pats nuspresti dél savo interesy, kadangi yra Saliy su kitokiais nustatytais
amziaus cenzais. Portugalijos teisés aktuose aiSkiai nurodyta, kad ir keturiolikos mety sulaukes

asmuo gali duoti sutikima medicininéms procediiroms®®, o Liuksemburge tokia galimybé

%4 Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas., supra note 62.

85 Lietuvos Respublikos civilinio kodekso patvirtinimo, jsigaliojimo ir jgyvendinimo jstatymas. Valstybés Zinios.
2000, Nr. 74-2262.

% Patient Rights Legislation in all 27 EU Member States: Portugal [interaktyvus]. The Centre for Biomedical Ethics
and Law of Catholic University of Leuven. 2008, [zitréta 2015-10-10].
<http://europatientrights.eu/countries/ratified/portugal/portugal right to informed consent.html>.
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suteikiama tik dvidesimt vieneriy mety sulaukusiems asmenims®’. Vienodinant Europos Sajungos
Saliy teisés aktus ir sveikatos priezitros teikimo sglygas, PTZSA] numatyta salyga, kad asmeniui
iki SeSiolikos mety gali biiti suteiktos sveikatos priezitiros paslaugos jo sutikimu tik tada, jei
gydytojas nuspres, jog asmuo gali pats teisingai vertinti savo sveikatos bukle ir spresti dél jam
reikiamy sveikatos priezitros paslaugy teikimo.

Kuomet kalbama apie genetiniy tyrimy atlikimg nepilnameciui asmeniui, yra laikomasi
nuomonés, kad tokie tyrimai gali bti atliekami, ,,kai nuo tyrimo rezultato priklauso prevencinés
ar gydomosios priemonés. Jei tyrimas néra skubus (pvz., liga pasireiSkia tik suaugusiems
asmenims ir gydymas negali biiti pradétas anksc¢iau to laiko), tai paprastai jis atidedamas iki to

“68  Atliekant onkogenetinius tyrimus vaikams

laiko, kol asmuo galés pats duoti rasytinj sutikima
iki astuoniolikos mety, kuriems jtariama onkologiné liga arba jei yra didelé tikimybeé, kad tam
tikras genas gali lemti onkologines ligas, kurios pasireiks vaikui iki aStuoniolikos mety, tuomet
onkogenetiniai tyrimai vaikui gali biiti atlieckami su tévy sutikimu tokiems tyrimams atlikti. Tiriant
zmogaus genus, kurie gali sglygoti onkologines ligas tik vyresniame amziuje, pvz. genai,
didinantys tikimybe susirgti kriities ar kiausidziy véziu, genetiniai tyrimai nebus atliekami tol, kol
vaikas nesulauks pilnametystés. Siuo atveju, net tévy sutikimas atlikti geny analize dél turimy
mutacijy nieko nereikSty, kadangi genetiniai duomenys konfidencialiis ir nesant poreikio,
negalima piktnaudziauti tokia informacija, todé¢l visais atvejais turi biiti atidziai vertinamas
genetiniy tyrimy paskyrimas vaikams. Sulaukus pilnametystés vaikas savo sprendimu panor¢jes
i8sitirti genus dél paveldimy ligy, galés pats savo noru ir iSreiSkes savo valig kreiptis dél genetinio
istyrimo. Tokia nuostata jtvirtinta Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos papildomo
protokolo dél genetiniy tyrimy sveikatos tikslais 10 straipsnyje. Jame numatyta, kad tais atvejais,
kuomet nepilnametis asmuo negali iSreikSti sutikimo genetiniy tyrimy atlikimui, remiantis
galiojanciais teisés aktais, tokiy tyrimy atlikimas atidedamas iki kol asmuo galés pats iSreiksti savo
valia, i§skyrus tuos atvejus, kai toks delsimas sukelty Zala asmens sveikatai ar gerovei®.

Kitas pakankamai svarbus aspektas dé¢l paciento informuoto sutikimo — tai sutikimo
davimas gavus pakankamg ir aiSkig informacija. Pacientas turi biiti informuotas apie ligos
diagnozg ir savo sveikatos biikle, tatkomus gydymo biidus ir priemones bei galimas alternatyvas,

gydymo prognozeg, galimg Salutinj poveikj ir padarinius. Visa suteikta informacija turi biiti

87 Patient Rights Legislation in all 27 EU Member States: Luxembourg [interaktyvus]. The Centre for Biomedical
Ethics and Law of Catholic University of Leuven. 2008, [zitiréta 2015-10-10].
<http://europatientrights.eu/countries/signed/luxembourg/luxembourg_right to informed consent minors.html>

88 Laboratoriniai genetiniai tyrimai sveikatos bitklei vertinti [interaktyvus]. Europos Taryba. 2012, [Zitiréta 2015-10-
10].

<https://rm.coe.int/ CoERMPublicCommonSearchServices/DisplayDCTMContent?document]d=090000168045800a
>,

% Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning Genetic Testing for Health
Purposes. CETS No. 203, 27/11/2008, ETS 164.
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reikSminga pacientui priimti tinkamus sprendimus. Atsizvelgtina ] tai, kad teikiama informacija
turi biiti aiskiai iSdéstyta be jokiy medicininiy terminy, o juos vartojant terminy reikSmé turi biiti
paaiskinama, taip pat kalba turi biiti paprasta, suprantama. Svarbu pacientui suzinoti ne tik tinkama
informacijg, bet ir teisingg, nes sveikatos priezitiros specialistas turi buti kompetentingas asmuo
savo srityje ir zinoti ne tik pamatinius dalykus, bet ir naujus gydymo budus, priemones, taikomas
procediiras. Prie§ atliekant onkogenetinius tyrimus, pacientas turi zinoti, kad onkogenetiniai
tyrimai ne visada yra tikslis ir gali kartais suklaidinti, nes reikSmé néra pakankamai aiski. Tyrimy
rezultatai gali parodyti tikimybe susirgti ateityje, rizikos laipsnj, taciau tai nereiskia, kad asmuo
tikrai susirgs vélesniame laikotarpyje. Sie tyrimai yra informatyviis tiems asmenims, kurie puikiai
suvokia, kad tyrimy rezultatai nenulemia jy sveikatos buklés ateityje, o tik parodo organizme
esancius geny pakitimus, kurie nebiitinai sukels ligos pasireiS$kima, taciau zinant tokig informacija,
galima imtis prevenciniy priemoniy, kurios gali i§gelbéti nuo prognozuojamos ligos atsiradimo.

Prie svarbios informacijos pateikimo galima priskirti ir sveikatos prieziiiros specialisty
paaiskinimus apie medicininei procediirai skirtos sutikimo formos pasiraiymo svarbuma’’.
Analizuojant PTZSA]J 15 straipsnio 5 dalj, galima biity teigti, kad yra imperatyviai numatyta, jog
pacientui pasiraSius atitinkanc¢ios formos sutikimo formg medicininei procediirai, reiskia, kad
pacientas gavo tinkamg informacijg. Tokia nuostata preziumuoja, kad pasiraSydamas sutikimo
forma, pacientas patvirtina, jog gavo pakankamag ir aiSkig informacija, todé¢l kilus gincui, pacientui
tekty jrodyti tam tikry aspekty neaptarimg ar informacijos pateikimo netinkamuma. Kita vertus,
kyla klausimas dél turimos galimybés pacientui priimti tinkamg sprendimg ir pasiraSyti laisvo
informuoto asmens sutikimo formg. Onkogenetiniai tyrimai atskleidzia asmens savitumo ir
sveikatos biiklés pozymius, todél per trumpg vizito pas gydytoja laika, sunku apsispresti dél
ketinamy atlikti procediiry reikalingumo. Paciento apsisprendimui, autoriaus nuomone, turéty biti
skirtas tam tikras, ilgesnis nei konsultacijos pas gydytoja, laiko tarpas, kurio metu asmuo turéty
teisg apsispresti sutikti arba atsisakyti atlikti planuojamas procediiras. Esant ilgesniam
apsisprendimo terminui, asmuo apsvarstyty visg jam suteikta informacija, galéty pasikonsultuoti
su kitais specialistais ir tikétina, priimty pac¢iam geriausig sprendimo variantg.

Taip pat reikéty paminéti, kad esant konkreciai jtvirtintam informuoto paciento sutikimo
reglamentavimui teisé€s aktais, ne kiekvienoje situacijoje gydytojas turi galimybe suteikti asmeniui
visa reikiamg informacijg. Dél Sios priezasties kiekvienas sveikatos prieziliros specialistas turéty
vadovautis dviem paplitusiais pacientui teiktinos informacijos atskleidimo biidais. Vienas
informacijos pateikimo standartas jvardijamas kaip protingo paciento (angl. reasonable — person),

o kitas — protingo gydytojo (angl. reasonable - physician). Protingo gydytojo standartas reiskia,

70 Gruodyté, E.; Salgiate-Pratkiené, L. Informuoto paciento sutikimo doktrinos samprata ir svarba sveikatos
priezitroje. Teisés apzvalga. 2013, 1(10): 136-170, p. 154.
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kad gydytojas turéty atskleisti adekvacia informacijg pacientui, pagal jprastai priimting specialisty
bendruomenés praktika. Protingo paciento standartas parodo, kad turi biiti atsizvelgta | tai, kas
pacientui biity svarbu priimant sprendimus susijusius su jo sveikata’!. Apibendrinus abu $iuos
standartus, darytina iSvada, kad teikiant pacientui informacija, gydytojas turéty pasvarstyti kokia
informacija biity naudinga pacientui ir kokig informacijg suteikty jo vietoje kitas protingas
gydytojas. Galima pritarti E. Gruodytés ir L. Sal¢iiités-Pratkienés nuomonei, kad toks informacijos
pateikimo modelis galéty privesti prie gydytojo ir paciento santykiy, kurie biity grjsti
bendradarbiavimu, lygiaver¢iy vaidmeny pasiskirstymo ir tai uztikrinty teisingiausiy sprendimy
priémima, kurie garantuoty sékminga gydyma’2.

Paminétina ir tai, kad tinkamai informuotas pacientas yra laikomas tokiu, kuris sutinka su
medicininémis procediromis, intervencija niekieno neverciamas ir laisva valia pasiraso sutikimo
forma. Pacientas turi duoti sutikimg nepatirdamas nei psichinés, nei fizinés prievartos, nei kity
veiksniy. PTZSA] 17 straipsnio 2 dalyje jtvirtinta, kad prie§ atlickant pacientui chirurging
operacija, invazing ir (ar) intervencing procediirg turi biiti gautas paciento sutikimas, kuris turi biiti
iSreikStas rastu, pasirasant sveikatos apsaugos ministro patvirtintus reikalavimus atitinkancia
forma’?. PasiraSytas sutikimas bet kokio tipo formy, kurios neatitinka priimty reikalavimy, reiksty
netinkamg paciento informavimg ir sudaryty prielaidas suformuotg teisés aktuose prezumpcija
laikyti negaliojancia.

Bet kokia intervencija | Zzmogaus kiing turi biiti atlikta su to asmens sutikimu ir negali biti
atlickama prie§ paciento valig, nes tokie veiksmai uztraukty sveikatos prieziiiros specialistui
teising atsakomybe. Informuoto asmens sutikimas siejasi su Lietuvos teismy praktikoje jtvirtinta
taisykle minima vienoje i§ Lietuvos Auksciausiojo Teismo byly, kad vertinant gydytojo veiksmus
turi biiti vadovaujamasi atidaus, riipestingo, démesingo, kvalifikuoto gydytojo elgesio standartu’.
Kiekvienu atveju, gydytojas visy §io standarto elementy privalo laikytis ir suteikiant pacientui
informacijos apie atlickamas procediiras, gydyma, rizikg ir naudg. Nesilaikant ripestingumo,
démesingumo, kvalifikuoto asmens elgesio, savo veiksmais gydytojas gali padaryti daug Zalos,
todel gydytojas turi suteikti pacientui tik naudingos, svarbios asmens sveikatai ir gyvybei
informacijos, kuri pateikiama aiskiai ir suprantamai. Atliekant onkogenetinius tyrimus, svarbu
aptarti gauty tyrimy rezultatus ir jy pateikimg pacientams aspektus, kurie turi specifiSkumo

lyginant su kitomis sveikatos prieziiiros teikiamomis paslaugomis.

"' King, J. S.; Moulton, B. Rethinking Informed Consent: The Case for Shared Medical Decision — Making.
American Journal of Law and Medicine. 2006, 4(32): 429-501.
72 Gruodyté, E.; Salgiate-Pratkiene, L., supra note 70, p. 155.
3 Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas., supra note 62.
74 Lietuvos Auks¢iausiojo Teismo Civiliniy byly skyriaus teiséjy kolegijos 2004 m. spalio 4 d. nutartis civilinéje
byloje A. Mileris v. VS] Siauliy rajono pirminés sveikatos prieziiiros centras (bylos Nr. 3K- 3-511/2004).
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3.1.2. Onkogenetiniy tyrimy specifiSkumas laisvo informuoto asmens sutikimo kontekste

Pacientui prie$ kiekvieng intervencija i jo kiing, turi buti pilnai paaiSkinta intervencijos
prasmé, teikiama nauda ir galima rizika, jog asmuo niekieno neverciamas pats apsispresty dél savo
kiino nelieC¢iamumo ir apginty savo orumg. Onkogenetiniy tyrimy atlikimo rezultatai gali buti
vertinami dviprasmiskai, todél labai svarbu, kad gydytojas genetikas biity kompetentingas ir
sugebéty atskleisti gauty rezultaty turinj bei esme.

Su vézio susirgimais susij¢ genetiniai tyrimai turi specifiSkumo pobtd;. ,,SpecifiSkumas
apibiidinamas kaip rodiklis, apibiidinantis diagnostikos metodo tikslumg ir rodantis tikimybe, kad
sveiko Zmogaus tyrimo duomenys patvirtina, jog jis tikrai yra sveikas. SpecifiSkumas parodo
tyrimo gebé¢jima nustatyti, jog susirgimo néra, kai jo i§ tikryjy néra, kitaip tariant tai teisingai
neigiamy rezultaty dalis i§ rezultaty visumos“’>. Onkogenetiniy tyrimy atlikime specifis$kumas
pasireiSkia tuo, kad gauti atlikty tyrimy rezultatai gali parodyti rizika susirgti ateityje vézio
susirgimais, nors tyrimy atlikimo metu pacios ligos dar néra. Tyrimy rezultatai dél rizikos ir
polinkio susirgti véziu yra tik informacinio pobiidzio, kadangi jokios garantijos nesuteikia dé¢l ligy
pasireiSkimo tolimesnéje ateityje. Tokia informacija pacientui turi buti suteikta tinkamai, iSsamiai
ir teisingai, kadangi netinkamas rizikos susirgti onkologinémis ligomis vertinimas gali sukelti
psichologinio diskomforto jausma. Zmogui turi biiti suprantama, kad rizikos jvertinimas nereiskia
ligos buvimg tyrimy atlikimo ar po jy metu. Pazymétina, kad onkogenetiniy tyrimy rezultaty
zinojimas d¢l tikimybés kada nors susirgti onkologinémis ligomis gali buti naudingas dél
prevenciniy priemoniy naudojimo ir tikimybés susirgti mazinimo. Prevencijos priemonémis
galima ne tik gerokai sumazinti, bet ir visiSkai panaikinti rizikg susirgti onkologinémis ligomis.
Visais atvejais svarby vaidmenj genetiniy tyrimy vertinime atlieka gydytojas genetikas
konsultacijos metu, kadangi pacientas privalo susitikimo metu suderinti visas gydymosi ar
prevencijos priemones.

Kaip pavyzdj galima panagrinéti iSgarséjusia Jungtiniy Amerikos Valstijy aktorés
Angelina Jolie istorija, kuri sukélé nemazai diskusijy. Aktorei suzinojus, kad nesioja BRCAT1 gena
ir susirgimo kriities véziu rizika padidéja iki 87 procenty, o tikimybe susirgti kiausSidziy véziu
siekia 50 proc., §i émési drastisky prevencijos priemoniy’®. Aktorés BRCA1 geno nesiojimas

pagristas tuo, kad A. Jolie giminéje mama sirgo kiausidziy véziu, o taip pat su vézio susirgimais

5 Krilavi¢iate, A.; Smailyté, G. Diagnostiniai testai. Jautrumo ir specifiSkumo vertinimas. Teigiama ir neigiama
prognozinés vertés [interaktyvus]. Metodinés rekomendacijos. Nacionalinis vézio institutas [Ziuréta 2015-10-10].
<http://www.nvi.lt/loc/m/m_files/wfiles/file699.pdf>.

6 Walker, L.; Morin, P. Star Power: The Effect of Angelina Jolie’s Personal Story of BRCA1 Mutation on Testing
Rates among Commercially Insured Women. A4RP Public Policy Institute [interaktyvus]. Washington, 2015
[ziGiréta 2015-11-15]. < http://www.aarp.org/content/dam/aarp/ppi/2015-2/angelina-jolies-effect-on-brca-testing-
rates-aarp.pdf>.
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susidure ir aktorés teta. Abi aktorés giminés moterys mir¢ dar nesulaukusios senyvo amziaus, todél
naujiena, kad Angelina Jolie yra geno BRCA1 neSiotoja, ja labai iSgasdino. Esant pakankamai
didelei tikimybei susidurti ateityje su véziu, A. Jolie émesi prevenciniy priemoniy — abiejy kriity
$alinimo, dar vadinamos mastektomija, bei véliau kiaugidZiy $alinimo operacijuy’’. Sios priemonés
pakankamai efektyviai apsaugo nuo vézio pasireiSkimo ateityje, tacCiau tai sudétinga, ilgos
reabilitacijos reikalaujanti, procedura, todél gerai zinomai aktorei paskleidus $ig zinig vieSai,
dauguma motery palaiké aktorés sprendima imtis Siy prevencijos biidy ir pradéjo pacios svarstyti
dél tokios prevencijos priemonés pasinaudojimo. Paminétina tai, kad kiekvienam asmeniui vézio
susirgimus gali sukelti skirtingi veiksniai, todé¢l ligos gydymo ar prevencijos budai turi biiti
pasirenkami skirtingi. Ne kiekvienai moteriai reikia atlikti kriity Salinimo operacija, jog biity
uzkirstas kelias ligai pasireiksti.

Kruty mastektomija patikimas biidas apsisaugoti nuo vézio, tatiau reikia atsizvelgti j tai,
kad tokia operacija yra atlickama sveikai moteriai. Kadangi onkogenetiniai tyrimai parodo tik
tikimybe susirgti véziu ateityje, bet nebiitinai pacig liga, todél dviprasmiskai vertintinas dalykas
imtis prevenciniy priemoniy, sutrikdant sveiko Zzmogaus kiino nelieCiamumg. Pabréztina, kad ne
visoms moterims, su padidé¢jusia rizika susirgti kriities ar kiauSidziy véziu, $i liga pasireiskia, todél
daliai motery, tokia pasirinkta prevencijos priemon¢ tik sukelty papildomy dvasiniy iSgyvenimy.
Po atliktos operacijos, atlickami kruty rekonstrukcijos procesai, kurie moterims sukelia
diskomforto jausma ir psichologiniy kanc¢iy, o kartais gali sukelti papildomas komplikacijas.
Kiekvieno Zzmogaus organizmas j svetimkiinius reaguoja skirtingai, todél nei viena moteris negali
biti apsaugota nuo kilsianciy komplikacijy, kurios tik dar labiau apsunkins prevencijos priemon¢s
pries vézj jgyvendinimo procesa.

Atsizvelgiant ] tai, kad kiekviena moteris yra savita ir néra vieno bendro vaisto ar
procediiros kovojant su onkologinémis ligomis, kuris tikty visiems zmonéms, todél pries ryztantis
drastiskai prevencijos priemonei, biitinai reikia jvertinti visas aplinkybes, salygas, rizikg ir nauda.
Yra kity kovos su vézio susirgimais priemoniy ir biidy, kurie gali sukelti maziau dvasiniy kanciy

moterims.

3.1.3. ,,Jautrumo* sgvokos vartojimas ir reikSmé

Onkogenetiniai tyrimai yra paslaptinga ir vis dar kartais sunkiai suvaldoma liga, todél

zmogaus sveikatos duomenys apie onkologines ligas yra pakankamai jautriis ir svarbiis, todé¢l ne

7 Galper Grossman, Sh. The Angelina Jolie Effect in Jewish Law: Prophylactic Mastectomy and Oophorectomy in
BRCA Carriers. Rambam Maimonides Medical Journal. 2015, 6(4): 1-9, p. 2.
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retai asmenys slepig informacijg apie onkologines ligas nuo savo Seimos nariy. Tyrimy, taip pat ir
genetiniy, kontekste, jautrumas traktuojamas visai kitokia prasme.

Jautrumas sveikatos apsaugos sistemoje atliekant tyrimus, jvardijamas kaip ,,rodiklis,
apibiidinantis diagnostikos metodo tiksluma ir rodantis tikimybe, kad sergan¢io Zzmogaus tyrimo
duomenys patvirtina ligg. [...] Jautrumas parodo tyrimo gebéjimag diagnozuoti liga, kai asmuo 1§
tikryjy serga, Kitaip tariant tai teisingai teigiamy rezultaty dalis i$ rezultaty visumos“’®. Jautrumo
sgvoka apibiidina tokias situacijas, kuomet genetiniai tyrimai parodo liga lemiancius poZymius,
kai liga yra pasireiSkusi. Kuo aukStesnis tyrimo jautrumas, tuo patikimesni bus gauti tyrimy
rezultatai, kadangi sergant jtariama liga, tikétina, kad liga bus atskleista.

Reikia pripazinti, kad negali biti visiSko atliekamy tyrimy patikimumo ir uztikrintumo.
Onkogenetiniy tyrimy jautrumas gali pasireiksti tuo, kad tiriamasis pacientas i$ tikryjy gali sirgti
onkologine liga, taCiau tyrimy rezultatai to gali neparodyti. Kaip pavyzdj galima pateikti gimdos
kaklelio ligy testus. Tyrimai su onkocitologiniais tepinéliais’® néra labai tiksliis, kadangi tokiy
tyrimy jautrumas tesiekia 50-70 proc.®’. Atsizvelgiant j tai, galima teigti, kad imant vieng $imtg
motery, i$ jy bus penkiasdeSimt ar septyniasdeSimt su atrastais gimdos kaklelio pakitimais, taciau
likusiai daliai motery, atitinkamai penkiasdeSimt ar trisdeSimt motery, bus tyrimy rezultatai
neigiami, kurie nerodys jokiy pakitimy. Po tokiy atlikty tyrimy, atsiranda dalis motery, kurioms
nebus nustatyti tiriamos ligos pokyc¢iai, todél atsiranda pakankama rizika nenustatyti ligos dar
ankstyvojoje stadijoje ir siekiant to iSvengti, reikéty pakartoti ar atlikti detalesnius tyrimus.

Kita kylanti problema dé¢l nedidelio onkogenetiniy tyrimy jautrumo gali pasireiksti tuo,
kad pacientams tyrimy metu numatomi geny pakitimai, kurie nulemia tam tikros lokalizacijos vézj,
taciau po detalesniy tyrimy paaiSkéja, kad tyrimai buvo klaidingi ir asmuo i§ tikryjy neserga
numanoma liga. Pirmyjy tyrimy rezultatai sukelia emocinés biisenos kaita, todél sukelia pacientui
nepagrista susijaudinima ir nerima, priveréia jaustis bejégisku, vieniSu. Zinojimas apie
onkologinés ligos buvimg ar didesne tikimybe susirgti tokia liga, taip pat priver¢ia zmones daugiau
mastyti apie liga, sielvartauti, jaustis nevisaverciu Zmogumi ar net patirti gédos jausma. Visas
kylancias emocijas galima apibudinti kaip asmens patiriamg psichologing krize. Tokiy jvairiy
emocijy spektras, kuomet pagrjstas tik klaidingais tyrimy rezultatais, gali sukelti zmogui kity
sveikatos sutrikimy, tokiy kaip depresija. Siekiant apsaugoti pacienta nuo tokiy iSgyvenimy ir

nemaloniy emocijy, biitina informuoti apie skiriamy ir atlickamy tyrimy jautruma, paaiskinti esme

8 Krilaviciiite, A.; Smailyté, G., supra note 75.

7 Onkocitolognis tepinélis — istiriamas mikroskopu — nustatoma, ar gimdos kaklelio gleivinés Igstelése yra
ikivéziniy poky¢iy. Tepinélio paémimas — nesudétinga, neskausminga procediira: lengvu mentelés ir Sepetélio ar
Sluotelés briiksteléjimu paimama pavirSiniy lasteliy nuo gimdos kaklelio, medziaga paskleidziama ant stikliuko ir
fiksuojama. Rezultatai vertinami apzitirint tepinélj mikroskopu. (Cituota i§: Tamosauskiené, J.; Aleknaviciené, B.;
80 Vaitkien¢, D. Kas lemia onkocitologiniy tyrimy patikimumg [interaktyvus]. [ZiGiréta 2015-10-10].
<http://www.pasveik.lt/sveikatos-ir-medicinos-naujienos/kas-lemia-onkocitologiniu-tyrimu-patikimuma-/55873>.
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ir turinj, jog kiekvienas besitiriantis turéty omenyje, jog tyrimy rezultatai gali biiti klaidingi ir esant
poreikiui, biitina pakartoti tikslesnius tyrimus.

Galima daryti i§vada, kad po atlikty onkogenetiniy tyrimy, kuriy jautrumas néra didelis,
reikia pacientg informuoti apie tokiy tyrimy rizikg, jog pacientas neuzsiimty interpretacijomis,
kuomet jos gali biiti klaidinanCios. Svarbu pabrézti tai, kad ne visais atvejais onkogenetiniai

tyrimai yra 100 proc. tikslumo, todél esant galimybei, reikia atlikti informatyvesnius tyrimus.

3.1.4. ISskirtiniy atvejy analizé

3.1.4.1. Kriity ir kiausidziy vézio geny mutacijos

Remiantis Eurostat duomenimis, matyti, kad 2012 metais 28 Europos Sajungos
valstybése narése mirtingumas nuo véziniy ligy buvo didelis, vidutinis§kai 266,9 mirties atvejai
100 000 gyventojy. Viena i$ dazniausiy ligy, lemian¢iy mirtingumga jvardijama kaip véziniai
susirgimai, kuriy daugiausia 2012 m. buvo uZzfiksuota Danijoje, Kroatijoje, Latvijoje, Vengrijoje,
Lenkijoje, Slovénijoje ir Slovakijoje. Tokios iSvados daromos remiantis tuo, kad 100 000
gyventojy buvo uzfiksuota 300 ir daugiau mirties atvejy. Vertinant kriities vézio pasireiskimag
moterims, matoma, kad daugiausia mir¢iy nuo $ios ligos uzfiksuota Danijoje, Kroatijoje (Zr.
Priedas Nr. 2, 3 lentel¢).

Paveldimas kriities ir kiauSidziy vézys nevisais atvejais salygoja vézio atsiradima,
kadangi paveldimam véziui jtaka darantys genai yra tik 10 proc. visy kriities ir kiausidziy vézio
atvejy. Dazniausi kriities ir kiauSidziy vézio pasitaikantys genai su pakitimais jvardijami kaip
CAncer, kas reiskia kriities vezj. Paveldéti Siuos genus tikimybeé siekia 50 proc., todel uztenka bent
vieno i§ tévy, turindiy Sias geny mutacijas, kad jos biity perduotos vaikams. Zmongés turintys
BRCAL1 ir BRCA2 geny mutacijas, turi didesne rizika ateityje susirgti kriities ir kiausidziy véziu,
kadangi Sie genai padidina rizikg susirgti kriities véziu 60-85 proc., o kiausidziy véziu 40-60

proc.8!

Tokia padidinta rizika kelia susirlpinimg, todél svarbu aptikus Siuos genus imtis
prevenciniy priemoniy.

Viename i$ straipsniy buvo pateiktas asimptominis BRCA1 geno aptikimas pacientui ir
pateikti tyrimo rezultatai bei i§vados®’>. Tyrimas buvo atlickamas su pacientu, kuriam buvo

atlickami genetiniai tyrimai siekiant atrasti BRCA1 ir BRCA2 geny struktiiros mutacijas.

81 Foulkes, W. D. BRCA1 and BRCA2 — update and implications on the genetics of breast cancer: a clinical
perspective. Clinical Genetics. 2014, 85: 1-4, p. 1-2.

82 Serapinas, D.; Lukosevicius. R. The importance of BRCAI gene 5382insC mutation detection in an asymptomatic
patient: a case report. Biologija. 2014, 60(4): 183—187.
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Tiriamoji buvo keturiasdeSimties mety moteris, kuri dalyvavo gydytojo genetiko konsultacijoje
dél paveldimy ligy iStyrimo. I$nagrinéjus moters kariotipg® Zymesniy geny pakitimy nebuvo
atrasta, tod¢l buvo nagrin¢jamas Seimos medis, kuris taip pat labai svarbus aptinkant véZinius
susirgimus. Sioje situacijoje, gydytojas genetikas analizuodamas pacientés $eima ir giminés rata,
i8siaiskino tai, kad moters mama ir senelé¢ miré nuo kiauSidziy vézio. Kiausidziy vézys buvo
nustatytas ir tirlamosios tetai, taciau Sios liga nepasiémé i§ gyvyjy tarpo. Remiantis pojstatyminiu
Lietuvos Respublikos teisés aktu, genetiniai tyrimai atliekami esant numatytoms indikacijos, kuri
viena 1§ jy numatyta 4.1 punkte, jtvirtindama, kad genetiniai tyrimai atlieckami ir kompensuojami
valstybés jei ,,pacientui ir (ar) jo pirmos eilés giminéms, t. y. tévams [...] yra patvirtinta genetinés
ligos diagnozé* 8. Taip pat 4.4.26 punkte numatyta, kad tokie tyrimai atliekami, kuomet ,,kliniskai
itariami autosominiu dominantiniu biidu paveldimi vézio sindromai (pvz. [...] kriities arba
kiausidziy véZio [...])*®°. Darytina isvada, kad tyrimo atlikimo metu moteriai buvo jtariamas
paveldimas vézys ir biitent kriities ir kiauSidziy vézys yra paveldimas autosominiu dominantiniu
biidu, tod¢l tiriamajai buvo atliekami genetiniai tyrimai dél Sesiy labiausiai paplitusiy BRCA geny
pakitimy. Gavus tyrimy rezultatus, jtarimai pasitvirtino ir moteriai buvo aptikta BRCA1 geno
mutacija, kuri kriities vézio pasireiSkimo tikimybe didina iki deSimties karty, o kiausidziy vézio
atsiradimg — iki dvideSimties karty, lygintina su bendrgja populiacija. Po atlikty tyrimy ir BRCA1
geno mutacijos aptikimo paaiSkéjo, kodél moteris turi problemy su vaisingumu.

Paminétina, kad po atlikty tyrimy, galima pastebéti tai, kad moterims, turin¢ioms geny
BRCAT1 mutacijas galima prevencijos priemoné, tokia kaip kiauSidziy profilaktinis paSalinimas,
jau sulaukus trisdeSimt penkeriy mety, kadangi jei moteris su BRCA1 geno pakitimu nusprendzia
delsti iki keturiasdeSimties mety amziaus, vertintina, kad ji turés 4 proc. didesn¢ tikimybe, jog
diagnozavimo metu bus aptiktas kiausidziy vézys®¢, o kalbant apie BRCA2 geng, rizika nepadidéja
trisdesimt penkeriy mety amziuje, todél galima pasinaudoti prevencijos priemone ir véliau®’.
Pasinaudojus kiau$idziy paSalinimu kaip prevencijos priemone, iSgyvenamumo procentas
padidéja. Vyrams, kuriems yra aptikti BRCA1 ir BRCA2 geny pakitimai, yra padidéjusi rizika
susirgti prostatos véziu, todél turint $iy geny pakitimus, bitina apsilankyti pas gydytoja geny
suaktyvejimo steb¢jimui, atlikti kraujo tyrimus. Tokie veiksmai padés apsisaugoti véziniy ligy

atsiradimui ir laiku imtis prevencijos priemoniy. Vyry kriitinés vézio rizika yra maza esant geny

8 Kariotipas - organizmo somatiniy (kiino) Igsteliy chromosomy visuma skaicius, dydis, forma [interaktyvus].
Tarptautiniy zZodziy Zodynas [zitréta 2015-10-17]. <http://www.zodziai.lt/reiksme&word=Kariotipas&wid=9455>.
8 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2014 m. gruodzio 31 d. jsakymas Nr. V-1458., supra note 26.
85 Ibid.

8 Finch, A. P., et al. Impact of ophorectomy on cancer incidence and mortality in women with a BRCA1 or BRCA2
mutation. Journal of Clinical Oncology. 2014; 32(15):1547-1552, p. 1550.

87 Mac Bride, M. B., et al. Factors associated with surgical decision making in women with early-stage breast
cancer: a literature review. Journal of Womens Health (Larchmt). 2013; 22(3): 236-242.
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pakitimams, taCiau vertinant su vyrais, kurie neturi tokiy geny pakitimy, tikimybe¢ susirgti didesné,
todeél esant bent kokiems vyry kriitinés pakitimams, reikia apsilankyti pas gydytojus.

Reikia atsizvelgti ir j tai, kad kiekvienai moteriai, turiniai BRCA1 ir BRCA2 geny
mutacijas, negalima teigti, kad krity ar kiauSidziy paSalinimas yra vienintelé¢ geriausia ir
efektyviausia prevencijos priemone, kadangi tokie biudai maZinant rizikg susirgti véZiniais
susirgimais vertinami labai kontraversiskai. Sveikai moteriai, kuriai nustatoma tik padidéjusi
rizika susirgti kriities ar kiauSidziy véziu, kruty ir (ar) kiausidziy pasalinimas pazeidzia Zmogaus
vientisumo principg. Toks veiksmas paneigia ir Zmogaus orumo principui, kuris numatytas ir
Lietuvos Respublikos Konstitucijoje®. Patvirtinta didesné véZio susirgimy rizika nejrodo, kad
tikrai jtariama liga atsiras. Tikimybés nustatymas jtvirtina tik prielaida, kad galima susirgti véziu,
taCiau tai néra taisyklé, kuri pasireiskia visiems asmenims. Gydytojo genetiko konsultacijos metu
teikiamos informacijos turinys néra apibréztas, todél gydytojas privalo laikytis Hipokrato
priesaikos ir joje numatyty principy saugoti visus pacientus nuo galimos skriaudos ir Zalos, vengti
bet kokio nehumanisko Zingsnio ar paciento klaidinimo®®. Pacientas privalo biiti informuotas apie
visas jmanomas prevencijos priemones, jy galimg naudg ir rizika, rezultatus ir tik pats, remiantis
autonomijos principu, turi nuspresti kokios prevencijos priemonés jam priimtinos ir bus
naudingos. Kaip prevencijos priemong¢, norint i§vengti vézio susirgimy, iSskiriamas gyvenimo
biido pakeitimas, darant jj sveikesniu. Si prevencijos priemoné ganétinai efektyvi, ta¢iau zmonés
daznai | tokias prevencines priemones nekreipia démesio. Alkoholio ribojimas, svorio kitimy
reguliavimas, aktyvus gyvenimas, rukymo nepropagavimas, vaiky Zzindymas ar vartojamy
hormony terapijos laiko ir dozés reguliavimas taip pat prisideda prie prevencijos, siekiant iSvengti
véziniy ligy ir tokios priemongés prieinamos visiems Zzmonéms.

Krities ir kiauSidziy veéziui atsirasti turi didelés jtakos paveldimumas ir genai,
perduodami kartoms, taCiau reikia atkreipti démesj, kad reikSmés turi ir mitybos ypatumai,
gyvenimo btidas. Svarbu atkreipti démesj ] pasirenkamo maisto raciong, savo fizing bukle, kadangi
tai veikia ne tik misy savijauta, taciau apskritai viso organizmo veikimg ir kiekvienos Igstelés
funkcijas. Susirgus ar turint geny mutacijas, kurios lemia krities ir kiausidziy vézj, tokia zinia
labai pakeicia moters gyvenima, tod¢l Sios ligos yra vienos populiariausiy motery tarpe ir svarbu

kuo ankscCiau pradéti saugotis ir gydyti Sias ligas.

88 Lietuvos Respublikos Konstitucija. Valstybés Zinios, 1992, Nr. 33-1014.
8 Atnaujinta Hipokrato priesaika [interaktyvus]. Vilnius, 1995 [Zidréta 2015-10-17].
<http://bioetika.sam.It/index.php?2340268419>.
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3.1.4.2. Dauginiy endokrininiy naviky sindromas

Dauginiy endokrininiy naviky sindromai priskiriami rety onkogenetiniy ligy sriciai,
kadangi Sios ligos yra mazai paplitusios. Retomis ligomis laikomos tokios ligos, kuriomis serga
ne daugiau kaip penki i§ vieno Simto tiikstanciy asmeny, kelia pavojy gyvybei ir chroniskai
sekina®.

Pazengus mokslui ir iSrandant vis naujy metody tiriant onkologinémis ligomis sergancius
pacientus, naujos technologijos ir atrasti biidai padeda atskleisti paveldimo vézio atvejus ir jy
sindromus. Pastebétina, kad vézio ligoms atsirasti biidingas nebiitinai tik vieno naviko
susiformavimas, todél neretai atsiranda dauginiai navikai®!. I§ tokios grupés véziniy susirgimy
galima paminéti dauginiy endokrininiy naviky sindromg. Sis sindromas kaip ir krities ar
kiausSidziy vézys paveldimas autosominiu dominantiniu biidu. Skiriami du dauginiy endokrininiy
naviky sindromy tipai — MENI1 ir MEN2. MENI1 sindromo metu gali iSsivystyti prieskydiniy
liauky hiperplazija, hiperparatiroidizmas (90 proc.), kasos endokrininiai navikai
(nefunkcionuojantys, gastrinomos, insulinomos, gliukagonomos — 50-80 proc.), hipofizés
adenomos (30—40 proc.), antinks¢iy zZievés adenomos (10-15 proc.), odos lipomos, fibromos,
Ciobrialiaukés, skrandzio ir bronchy navikai. MEN2 sindromo metu gali iSsivystyti medulinés
skydliaukés karcinomos (75-100 proc.), feochromocitomos (50 proc.), hiperparatiroidizmas (1—
20 proc.)”2.

Dauginiy endokrininiy naviky MENI1 sindromas yra paveldimas sindromas, kuriam
budinga prieskydiniy liauky, hipofizés, kasos saleliy naviky deriniai. Taip pat Siam sindromui
pasireiSkus atsiranda gerybiniai antinks¢iy zievées, skydliaukés navikai, skrandzio, bronchy bei
uzkrii¢io liauky karcinoidiniais navikai, poodzio ir visceralinés lipomos, odos leiomiomos,
angiofibromos ir kolagenomos, nugaros smegeny ependimomos”’. Viename i§ moksliniy
straipsniy buvo pateiktas tyrimas, kuomet buvo analizuojami duomenys apie MEN1 sindromg ir
atrasta labai reta MEN1 geno patologija. Prie§ operacijos atlikimg buvo pasalinti prieskydiniy
liauky mazgai, kurie stebéti keturis metus. Pacienté rekomenduotino gydymo vis atsisakydavo.
Atlikus pakartoting didéjancio kairéje skydliaukés puséje esancio mazgo punkcing biopsijg jtartas
piktybinis procesas, tod¢l pacienté operuota. Pacientei, trisdeSimt devyneriy mety, buvo atlikta

tiroidektomija ir paratiroidektomija bei kaklo limfadenektomija dé¢l dviejy prieskydiniy liauky

% Europos Parlamento ir Tarybos 1999 m. gruodzio 16 d. reglamentas (EB) Nr. 141/2000 dél retyjy vaisty. [2000]
OL L18&/1.

°! Chung, D. C.; Haber, D. A. Principles of Clinical Cancer Genetics. Boston: Springer. 2010, p. 2.

92 Beisa, V.; Gasilinaite, I;. Strupas, K. Vilniaus universiteto ligoninés santariskiy kliniky 5 mety neuroendokrininiy
naviky diagnostikos ir gydymo rezultatai (2004-2008). Medicinos teorija ir praktika. 2009, 15(2): 145-152, p. 146.
% Juodelg, L., et al. Dauginiy endokrininiy naviky sindromai. Pirmas tipas. Medicina. 2004, 40(5): 490-504, p. 491.
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karcinomy®*. Taciau moteris nesivadovaudavo mediky rekomendacijomis ir pasiiilymais, todél po
atliktos operacijos pra¢jus pusantry mety miré. Po Sios situacijos, buvo tiriamas paveldimumo
laipsnis, todél nustatyta, kad moters stinus taip pat paveldéjo bitent tos pacios vietos MEN1 geno
mutacija, ta¢iau stinui sindromo poZymiai dar nebuvo pasireiske. Siuo atveju, manoma, jog buvo
rasta nauja MEN1 geno mutacijg, kuri i$Saukia §] sindromg, kadangi po atlikty onkogenetiniy
tyrimy, nustatyta, kad MENT1 sindroma $iuo atveju lémé visai kitokia geno mutacijos vieta, kurios
oficialiosiose duomeny bazése tuo metu dar nebuvo nustatyta. Labai nedaug atvejy yra aprasyty,
kuomet nustatomas retas navikas, kaip prieskydiniy liauky karcinoma, o analizuojamuoju atveju,
buvo uzfiksuotos net dviejy prieskydiniy liauky karcinomos, kuri turéty buti dar reciau
pasitaikanti.

Paminétina, kad moteriai, buvo aptikti dar dviejy lokalizacijy navikai, kurie taip pat
budingi MEN1 sindromui. Prie atrastos dviejy prieskydiniy liauky karcinomos, buvo rasti dar
kasos saleliy, hipofizes, taip pat antinks¢io navikas ir dauginés odos lipomos. Toks atrasty naviky
derinys yra ganétinai mazos tikimybés, kadangi pasireiskia tik 15-20 proc. pacienty, kurie serga
MENI1 sindromu®. Sis piktybiniy naviky derinys pablogino moters sveikatos biikle, o dél moters
atsisakymo gydytis ir periodiskai stebéti organizmo pakitimus, nebuvo jmanoma i§saugoti moters
gyvybes.

MEN2 sindromas diagnozuojamas atlikus paciento anamnezés analizg, taip pat
atsizvelgus 1 asmens sirgtas ligas. Svarbu atkreipti démes;j i paciento pirmos eilés giminy turimas
ar turétas ligas, diagnozes, kadangi tokia informacija labai naudinga iSsiaiSkinant ligy
paveldimuma. ISkilus abejonéms ar jtarimams dél paveldimo MEN2 sindromo, reikéty atlikti ligg
paneigianCius arba patvirtinancius tyrimus. ,,Informatyviausi tyrimai, nustatant naujus MEN2
sindromo atvejus bei anksti (dar neiSsivys€ius budingiems pazeidimams) diagnozuojant §j
sindroma, yra genetiniai — RET protoonkogeno germinaciniy mutacijy nustatymas tiriant paciento
leukocity dezoksiribonukleinine riigstj. Siy tyrimy jautrumas — 98—100 proc., specifiskumas — 100
proc. [...] Nustacius paveldimas RET protoonkogeno mutacijas, reikia iStirti visus paciento pirmos
eilés gimines (ypac¢ svarbu istirti vaikus). Asmeny, kuriems nenustatyta germinaciniy c-ret
protoonkogeno mutacijy, toliau tirti ir stebéti nereikia“’®. Esant tokiam auk$tam tyrimy jautrumo
ir specifiSkumo procentui, galima daryti iSvadg, kad Sie tyrimai yra ganétinai tikslis, kadangi
tyrimy apsirikimo rizika yra visai nedideleé (aut. pastaba apie genetiniy tyrimy jautruma ir

specifiskuma buvo kalbéta 3.1.2 ir 3.1.3 poskyriuose).

% Juodelé, L., et al. Carcinoma of Two Parathyroid Glands Caused by a Novel MEN1 Gene Mutation — a Rare
Feature of the MEN 1 Syndrome. Medicina. 2011, 47(11): 635-639.

% Ibid.

% Juodelé, L. Dauginiy endokrininiy naviky sindromo antrojo tipo ypatumai Lietuvoje. Daktaro disertacija.
Biomedicinos mokslai (medicina). Kaunas: Lietuvos sveikatos moksly universitetas, 2011.
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Atkreiptinas démesys, kad tieck MENI, tieck MEN2 sindromai gali biiti perduoti
palikuonims, todé¢l svarbus tampa Seimos nariy iStyrimas. Nustacius asmeniui bent vieng i§ Siy
sindromy, reikia periodiskai lankytis pas gydytojus, stebéti organizmo pasikeitimus, jog
pasireiSkus sindromui, biity pradétas ankstyvas gydymas ir biity jmanoma iSgelbéti Zzmogaus

gyvybe.

3.2. Paciento autonomijos principo islyga

Autonomijos principas iSreiSkia asmens savarankiska apsisprendimg duoti sutikimg ar jo
atsisakyti, kuomet toks sutikimas yra priimtas savarankiSko, niekieno neveriamo asmens.
Autonomijos principg galima iSskaidyti j dvi dalis: pareiga atskleisti informacijg ir teisé pasirinkti.
Teisés pasirinkimas gali pasireiksti teise sutikti ir teise atsisakyti siilomam gydymui, intervencijai.
Siame poskyryje bus analizuojamas asmens atsisakymas priimti sprendima dél savo sveikatos ir
gydytojy sitilomy prevencijos ar gydymo biuidy ir metody.

Informuota asmens sutikimg procediirai, gydymui ar intervencijai pacientas gali iSreiksti
zodziu ar konkliudentiniais veiksmais. Remiantis Lietuvos Respublikos civilinio kodekso 1.72
straipsnio 1 punkto formuluote, visi sandoriai, kuriems nenumatyta rasSytiné sandorio sudarymo
forma, gali biiti sudaromi Zodziu”’. Jei gydytojui paprasius pacientg nusirengti, norint jj apZitiréti
ir jvertinti paciento sveikatos biikle, tai pacientui nusirengus, galima laikyti, kad pacientas savo
veiksmais iSreiSké savo valig ir sutikimg gydytojo apziiirai. Numanomo paciento sutikimas
reglamentuotas ir PTZSAJ 16 straipsnyje, kuriame numatyta, kad ,,savanoriskai j sveikatos
prieziliros jstaigg dé¢l stacionarinés ar ambulatorinés sveikatos priezitros atvykes arba | namus
sveikatos priezitiros specialistg iSkvietgs pacientas yra informuotas ir sutinka, kad tos jstaigos
sveikatos priezitiros specialistas jj apzitiréty, jvertinty jo sveikatos biikle, paskirty ir atlikty biitinas
tyrimy ir gydymo procediras, jei sveikatos prieziiiros jstaiga yra uZztikrinusi, kad visa biitina
informacija pacientui buity suteikta (prieinama) jo buvimo ar lankymosi Sioje jstaigoje metu, o Sios
jstaigos darbuotojai atsakyty j visus paciento klausimus, susijusius su §ia informacija“®. Taciau
tame paciame straipsnyje numatyta iSlyga, kada Zodinio paciento sutikimo nepakanka ir biitinas
radytinis sutikimas. I3lygos numatytos PTZSA] 17 straipsnio 1 ir 2 dalyse, kuriose jtvirtinta, kad
esant galimybei rinktis sveikatos prieziiiros jstaigoje taikomus diagnostikos ir gydymo metodus,
pacientui apie tai turi biiti pranesta, paaisSkinta ir jo pasirinkimas jtvirtinamas tik paciento parasu.

.....

procediiry. Sioms i$vardytoms diagnozavimo, gydymo priemonéms turi biiti gautas raSytinis

%7 Lietuvos Respublikos civilinio kodekso patvirtinimo, jsigaliojimo ir jgyvendinimo jstatymas., supra note 65.
% Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas., supra note 62.
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informacija pagrjstas paciento sutikimas, kuris iSreiSkia paciento valig tik konkreciai procedirai,
priemonei. Kadangi onkogenetiniai tyrimai atlickami paémus kraujo méginj 1§ paciento, kuris
atskleidzia Zmogaus genetines anomalijas ir paveldimas ligas ar polinkj j jas. Pacientui
konsultacijos su gydytoju genetiku metu, pateikiant visg informacija apie save ir savo Seimos
anamneze, kuri padés iSsiaiskinti kylancius klausimus dél paveldimumo ir ligy turéjimo, sutikimas
atskleisti visg informacijg laikomas iSreikStu zodziu ar konkliudentiniais veiksmais, nes pacientas
savanoriskai kreipiasi | gydytoja genetika konsultacijai ir pats savo noru pateikia visg reikalinga
informacijg. Atliekant onkogenetinius tyrimus, kuomet Svirkstas su adata jduriamas j asmens veng
kraujui paimti, laikomas intervencine procedira, tod¢l tokiai procedurai biitinas asmens raSytinis
sutikimas.

Neretai paciento apsisprendimui gali turéti jtakos gydytojy pateiktos rekomendacijos,
patarimai ir patirtis. Zmonéms neturintiems medicininio issilavinimo, papildomy Ziniy apie
jtariamg ar jau diagnozuota liga, suvokimo apie naudg savo sveikatai, sunku nuspresti apie
prevencijos ar ligos gydymo metodus ir budus. Gydytojy pateikta informacija dazniausiai biina
pateikiama trumpai aptariant bendra informacija, koncentruotai, tod¢l Zmogui biina sunku
apsispresti. Tokiais atvejais pacientas renkasi gydytojo sprendimo variantus ir pats lyg atsisako
duoti laisvg informuotg asmens sutikimg. Toks paciento atsisakymas reiskia, kad jis sprendimo
priémimo teis¢ perduoda gydytojui, kuris jo manymu yra kvalifikuotesnis priimti sprendima, gali
priimti geresnj ir tinkamesnj gydymo biidg ar pasirinkti priemones. Pacientai bijo suklysti priimant
sprendimg ir nenori prisiimti atsakomybeés, tod¢él uzuot patys nusprende perkelia atsakomybe
gydytojui ir priimant sprendimus nedalyvauja®®. Gydytojas nedelsiant turéty uZfiksuoti
medicininiuose dokumentuose tokj paciento sprendimg, kadangi dél tokio paciento sprendimo
Neatmetama galimybé¢, kad esant paciento norui perleisti sveikatos klausimy sprendima gydytojui,
gali pasireiksti gydytojy subjektyvumas dél sitilomy sprendimo biidy. Gydytojui uzsiimant ne tik
asmens sveikatos prieziiira, bet ir moksliniais darbais, dalyvaujant moksliniy tyrimy rengime ar
esanCiam homeopatijos gerbéjui, manoma, kad gydytojas neapsisprendusj pacientg gali palenkti
tokiam prevencijos ar ligos gydymo budui ar priemonei, kuri priimtina paciam gydytojui. Esant
nepatenkintam pacientui, pradétas ginCas bity sunkiai sprendziamas, nes kilty atsakingo uz
sprendimy priémimg asmens klausimas ir skirty priemoniy ir metody ligai slopinti ar jai
nepasireiksti teisétumo klausimas. Autoriaus nuomone, paciento atsisakymas duoti laisva

informuotg asmens sutikimg ir perleisti spendimo priémimo galimybe¢ gydytojui turi biti jtvirtintas

% Domeikien¢, A. Paciento integravimas j gydymo procesg — visuomenés problema. Lietuvos bendrosios praktikos
gydytojas. 2008, 7(7-8): 552-554, p. 552.
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ne tik asmens medicinin¢je knygeléje. Pacientas laisva valia turéty pasiraSyti sutikimo forma, kuri
patvirtinty paciento apsisprendimo teisés perleidima sveikatos priezitiros specialistui.

Pateikta asmens autonomijos principo analizé leidZia daryti i§vada, kad kiekvienu atveju
pacientas turi dalyvauti apsisprendime dél diagnozavimo ar ligos gydymo biidy, priemoniy,
metody. Tik pacientas zino kas jam gali buiti naudingiausia ir patogiausia, todél pasitelkus j pagalbg
asmens sveikatos prieziiiros specialisty patarimus, rekomendacijas, asmuo turéty pats priimti
sprendimus dél savo sveikatos gerinimo ir aiskiai iSreiksti savo valig taip kaip numatyta teisés

aktuose.

3.3. Konfidencialumo principo uZztikrinimas

Tobul¢jant technologijoms ir spartéjant mokslo paZangai, vis dazniau sukuriama
geresniy, naujesniy genetiniy tyrimy, kuriy metu yra tirlama asmens genetin¢ prigimtis.
Informacija apie asmens genetinj pavelda, polinkj i tam tikras paveldimas ar nepaveldimas ligas
yra reikSminga pafiam asmeniui, tod¢l svarbu, kad teisinis tokiy duomeny panaudojimas biity
tinkamai jtvirtintas teisés aktais.

Kiekvieno asmens informacija apie jo ar Seimos privaty gyvenimg yra saugoma jstatymu

ir tai numatyta Lietuvos Respublikos Konstitucijos 22 straipsnyje'%

. Apie tai, kad fizinio asmens
privatus gyvenimas nelieiamas ir informacija apie asmens privaty gyvenimg gali biiti skelbiama
tik jo sutikimu, jtvirtinta ir Lietuvos Respublikos civilinio kodekso 2.23 straipsnio 1 dalyje!°!.
Asmens privatus gyvenimas ir laikomas konfidencialia informacija, tode¢l niekas, be asmens
leidimo, negali rinkti, saugoti ar skleisti tokios informacijos. Asmeny privatumas saugomas ir
Europos Sgjungos priimtoje Europos Zzmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencijos
8 straipsnio 1 dalyje!??. Taip pat Jungtiniy tauty $vietimo, mokslo ir kultiiros organizacijos (toliau
— UNESCO) deklaracijos dél bioetikos ir Zmogaus teisiy 9 straipsnyje jtvirtinta, kad ,,turéty buti
gerbiamas atitinkamy asmeny privatumas ir jy asmeninés informacijos konfidencialumas. Kiek tik
Jmanoma tokia informacija neturéty buti naudojama ar atskleidZziama ne tiems tikslams, kuriems
[...] buvo duotas sutikimas“!®*. Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos 10 straipsnyje yra

patikslinta, jog kiekvienas asmuo turi teis¢ | privataus gyvenimo gerbima, susijusi ir su asmens

informacija apie sveikatg'®. Darytina i§vada, kad | asmens privataus gyvenimo savokg jeina

100 T jetuvos Respublikos Konstitucija., supra note 88.
101 Lietuvos Respublikos civilinio kodekso patvirtinimo, jsigaliojimo ir jgyvendinimo jstatymas., supra note 65.
102 Eyropos Zzmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencija. Valstybés Zinios. 1995, Nr. 40-98.
103 Universal Declaration on Bioethics and Human Rights (adopted by UNESCO's General Conference on 19
October 2005).
104 Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija). Valstybés Zinios. 2002, Nr. 97-4258.
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informacija apie sveikatg, kuri kaip bet kokia kita informacija apie asmen;j yra konfidenciali ir
negali biiti vieSinama.

,Konfidencialumas sveikatos prieziliroje visy pirma yra etinis principas, skatinantis
abipusj sveikatos prieziiiros specialisto ir paciento pasitikéjima“!%, todél gydytojas privalo saugoti
suzinotg apie paciento sveikatg informacijg. Analizuojant pacienty konfidencialios informacijos
saugumo uztikrinima paminétinas PTZSA] 8 straipsnis, kuriame aiskiai i3déstyta, jog ,,informacija
apie paciento gyvenimo faktus gali biiti renkama tik su paciento sutikimu ir tuo atveju, jei tai yra
biitina ligai diagnozuoti, gydyti ar pacientui slaugyti“!*®. Skaitant jstatymo leidéjo iSdéstyta norma,
galima suprasti informacijos rinkimo apie pacientg salygas dvejopai. Ligos diagnozavimas reiskia
ligos nustatyma!?’ ir apima visus tam reikalingus biidus ir priemones. Ligos gydymas
apibiidinamas kaip jau esanciy paciento organizmo sutrikimy malSinimas ir atstatymas j prading
padétj, jei tai jmanoma. Paciento slaugymas — tai asmens prieziiira, kuomet jis pats negali savimi
pasirtipinti arba jam reikalinga specialisty pagalba. I$ $iy trijy vartojamy PTZSA] savoky
apibudinimo galima bty daryti iSvada, kad genetiniy tyrimy metu surinkta informacija apie
asmens sveikatg, polinkj i ligas ar apskritai turimos genetinés informacijos savituma, jstatymas
neapibrézia. Genetiniai tyrimai ne visuomet reikalingi atlikti tik diagnozuojant asmens turimas
ligas, nes dazniausiai genetinio paveldo iStyrimas naudojamas iSsiaiskinti rizikos lygj susirgti
onkologinémis ligomis ateityje. Jei dar néra nustatyta liga ir onkogenetiniai tyrimai parodo tik
rizika susirgti, tokiu atveju ligos gydymas taip pat néra reikalingas, iSskyrus prevenciniy priemoniy
naudojimas, apsisaugant nuo galimy ligy pasireiSkimo ateityje. IS pirmo zvilgsnio gali pasirodyti,
kad genetiniy tyrimy tikslai nepatenka j PTZSAJ suformuluotas informacijos rinkimo apie
pacientg salygas, taCiau reikia informacijos rinkimo ir saugojimo savokas aiskinti ple¢iamai,
kadangi ligos ,,diagnozavimas® galimas ir | ateitj, parodant tikimybe susirgti véZiu vélesniame
laikotarpyje. Po atlikty onkogenetiniy tyrimy yra suzinoma daug svarbios ir konfidencialios
informacijos apie pacientg ir tokia informacija negali biiti pricinama nei Seimos nariams, nebent
pats asmuo nurodo kam i§ Seimos nariy gali buti atskleista visa informacija apie jo sveikatg, nei
kitiems tretiesiems asmenims, todél Siy tyrimy metu renkama informacija apie pacientg gali biti
pagrista PTZSA] 8 straipsniu.

Reikia paminéti, kad konfidencialios informacijos apie pacientg saugojime yra keliamos
kelios iSimtys, kurios numatytos Europos zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos
konvencijos 8 straipsnio 2 dalyje. Teigiama, kad Zmogaus konfidencialios informacijos i§laikymas

paslaptyje gali buti nepaisomas tik tuomet, kai ,,tai biitina demokratin¢je visuomen¢je valstybés

195 Moziiraitis, G., supra note 3, p. 1132.

106 T jetuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas., supra note 62.
197 Diagnozé - med. ligos nustatymas [interaktyvus]. Terminy Zodynas [Zifiréta 2015-10-26].
<http://www.zodynas.lt/terminu-zodynas/d/diagnoze>.
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saugumo, vieSosios tvarkos ar Salies ekonominés geroves interesams, siekiant uzkirsti kelig teisés
pazeidimams ar nusikaltimams, taip pat gyventojy sveikatai ar dorovei arba kity Zmoniy teiséms
ir laisvéms apsaugoti“!®, Kadangi onkogenetiniai duomenys turi reik§més ne tik paciam
besitirian¢iam asmeniui, bet ir jo Seimos nariams, biisimiems palikuonims, todél i§ tokios teisés
normos formuluotés galima daryti iSvada, kad pacientui iSsityrus savo genetinj paveldg ir suzinojus
tokios informacijos, kuri biity naudinga ir reikSminga kitiems jo Seimos nariams, Seimos nariai gali
reikalauti atskleisti jiems turimg informacija. Si teisés normos formuluoté klaidinanti, kadangi
kiekvienos informacijos atskleidimas gali biiti grindziamas kity Zzmoniy teisiy ir laisviy apsauga.
I§vengiant konflikto ir nesutarimo PTZSA] 8 straipsnio 4 dalyje nurodyta, kad ,.konfidenciali
informacija gali biti suteikiama kitiems asmenims tik turint rasytinj paciento sutikima, kuriame
yra nurodyta tokios informacijos suteikimo pagrindas ir naudojimo tikslai, i§skyrus atvejus, kai
pacientas medicinos dokumentuose yra pasirasytinai nurodes, koks konkretus asmuo turi teis¢
gauti tokia informacija, taip pat tokios informacijos teikimo masta ir terminus*'®. Tokiu atveju,
pacientas pats pasirenka ir nusprendZzia kokiems Seimos nariams ir kokia informacijos apimtis gali
biiti atskleista, todé¢l sveikatos priezitiros specialistas pries teikdamas kitiems asmenims bet kokia
informacijg apie paciento sveikatg ir biikle, privalo jsitikinti, kad tokiam veiksmui yra duotas
asmens sutikimas. ,,Toks paciento sveikatos paslapties saugojimo modelis vadinamas Siuolaikiniu
konfidencialumo modeliu‘!!°.

Remiantis PTZSA] 8 straipsnio 3 dalimi, nurodyta, kad ,,visa informacija apie paciento
buvimg sveikatos prieziiiros jstaigoje, gydyma, sveikatos biikle, diagnoze, prognozes ir gydyma,
taip pat visa kita asmeninio pobiidzio informacija apie pacientg turi biiti laitkoma konfidencialia ir
po paciento mirties. Teis¢ gauti informacijg po paciento mirties turi jpédiniai pagal testamentg ir
pagal jstatymg, sutuoktinis (partneris), tévai, vaikai“'!!. Tokia pati nuostata numatyta ir
tarptautinéje Lisabonos deklaracijoje dél pacienty teisiy 8 straipsnio 1 dalyje!!?. Informacijos apie
pacientg uztikrinimas ir po mirties suponuoja fakta, kad tokie duomenys yra privatiis ir
konfidencialiis, todé¢l niekas be paciento Zinios ir leidimo negali tokios informacijos nei pateikti,
nei suzinoti. Genetiniai duomenys apie pacienta taip pat priskiriami prie konfidencialios
informacijos apie asmenj, tod¢l onkogenetiniai tyrimai negali biiti atlieckami nepilnameciams
asmenims, jei liga gali pasireiksti tik vyresniame amziuje, taip pat genetinis asmens paveldas
negali biiti atskleistas tretiesiems asmenims, kad nebiity piktnaudziaujama turima informacija ir

biity apsaugotos paciento turimos teisés.

198 Europos zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencija., supra note 102.

109 1 jetuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas., supra note 62.

110 Endriukaityté, S.; Jonuskaité, D.; Gefenas, E. Konfidencialumas gydytojo praktikoje. Visuomenés sveikata. 2012,
3(58): 19-25, p. 20.

1T jetuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas., op.cit.

12 Declaration of Lisbon on the Rights of the Patient (adopted by the 34th World Medical Assembly), 1981.
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Visa informacija apie asmens sveikatg yra konfidenciali, todél esant grieztiems
reikalavimams, reikalinga tinkama paciento sveikatos duomeny apsauga teisés aktais, kas Siuo

atveju, yra jtvirtinta ne tik nacionaliniuose teisés aktuose, bet ir tarptautiniuose dokumentuose.

3.4. Nediskriminavimo principo ypatumai

Nei vienas asmuo neturi patirti diskriminacijos, todél tai viena i$ pagrindiniy ir pamatiniy
zmogaus teisiy, kuri yra jtvirtinta ne tik nacionaliniuose teisés aktuose, taciau ir Europos Sgjungos,
tarptautiniuose teisés dokumentuose.

Asmeny diskriminavimas draudziamas Europos Zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy
apsaugos konvencijos 14 straipsniu, Visuotinés Zmogaus teisiy deklaracijos 2 straipsniu,
Tarptautinio pilietiniy ir politiniy teisiy pakto 26 straipsniu, UNESCO Visuotinéje deklaracijoje
del bioetikos ir zmogaus teisiy 11 straipsniu. Zmogaus diskriminavimas draudziamas ir dél
genetinio paveldo, tai jtvirtinta Europos Sajungos pagrindiniy teisiy chartijos 21 straipsnyje,
Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos 11 straipsnyje, Tarptautin¢je deklaracijoje dél
zmogaus genetiniy duomeny 7 straipsnyje, UNESCO Visuotingje Zmogaus genomo ir Zmogaus
teisiy deklaracijos 6 straipsnyje. Visi Sie iSvardinti teisés aktai, draudziantys diskriminacijg dél
genetinio paveldo, uztikrina ne tik kiekvieno zmogaus teisiy ir laisviy apsauga, bet kartu reguliuoja
ir Zmogaus orumo nepazeidziamumg. Lietuvos Respublikoje diskriminacijos draudimag dél
genetiniy bruoZy reguliuoja PTZSAJ 1 straipsnio 2 dalies 3 punktas, kuriame numatyta, jog
sveikatos prieziliros specialisty bei jstaigy santykiai su pacientais grindziami tokiu principu, kaip
»draudimo varzyti paciento teises dél [...] genetiniy savybiy, [...] iSskyrus istatymy nustatytus
atvejus, nepazeidziant bendryjy Zmogaus teisiy principy“!'®. Toks apibréZimas jtvirtina draudima
diskriminuoti asmenj ir taip pazeisti jo teises, bet palieka terpés ne pilnam tokio draudimo
taikymui. Numatyta, kad galima suvarzyti zmogaus teises tik remiantis kitais tokig galimybe
numatanciais teisés aktais.

Uztikrinant diskriminacijos draudimg dél genetiniy pozymiy teisés aktuose, iSkyla
klausimas ar asmens genetiniai duomenys turéty biiti traktuojami kaip ypatingo pobiidzio apie
asmenj duomenys ir jy apsauga turi biiti aukStesnio lygio, lyginant su kitais sveikatos duomenimis.
Taip pat galima uzduoti sau klausimg ar genetine informacija galima pasinaudoti sukuriant naujus
darbinius santykius ar draudimo sutarciy jtvirtinime. Tokiy klausimy etiSkumas ir atitikimas teisés

aktams autoriaus bus nagrin¢jamas toliau.

13 T jetuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas., supra note 62.
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3.4.1. Asmens genetiniai duomenys kaip ypatingi duomenys apie asmenj

Asmens duomeny apsaugg apima asmens privatumo politika, kuri yra numatyta Lietuvos
Respublikos Konstitucijos 22 straipsnyje. Taciau Lietuvos Respublikos Konstitucinis teismas
viename 1§ savo nutarimy yra patikslines, kad Konstitucijos 22 straipsnj reikia suprasti ple¢iamai
ir privatus gyvenimas siejamas su asmens biisena, kai asmuo gali tikétis privatumo su jo privataus
gyvenimo likes¢iais!!*,

Vieng i§ asmens duomeny rasiy galima iSskirti duomenis apie sveikatg, kurie laikomi
konfidencialiais duomenimis ir jy atskleidimo ribas Seimos nariams, tretiesiems asmenims nustato
pats pacientas. Pagal Lietuvos Respublikos asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymo (toliau —
ADTAJ) 2 straipsnio 1 dalj, asmens duomenimis laikoma ,,bet kuri informacija, kuri susijusi su
fiziniu asmeniu — duomeny subjektu, kurio tapatybé yra zinoma arba gali biti tiesiogiai ar
netiesiogiai nustatyta pasinaudojant tokiais duomenimis kaip [...] vienas arba keli asmeniui
biidingi fizinio, fiziologinio, [...] poblidZio poZzymiai*!'>. Genetiniai tyrimai atskleidzia kiekvieno
asmens savitumg, unikaluma ir tik tam zmogui biidingus poZymius, tod¢l genetinio paveldo déka
asmuo i$siskiria 1§ kity Zmoniy masés. Darytina iSvada, kad genetiniai duomenys apie zmogy
patenka j asmeniniy duomeny sgvoka, kuri apibrézta ADTA]. Remiantis Europos parlamento ir
tarybos direktyva dél asmeny apsaugos tvarkant asmens duomenis ir dél laisvo tokiy duomeny
judéjimo 8 straipsniu, informacija apie sveikatg yra laikoma ypatingais duomenimis''®, todél tokiy
duomeny apsauga reikalinga apsaugant visy asmeny turimas teises ir uztikrinant pareigas.

Analizuojant informacijos apie sveikata duomenis, galima iSskirti i§ jy genetinius
duomenis apie asmenj, kaip ypatingos apsaugos ir teisinés priezitiros reikalaujanc¢ius duomenis,
kadangi konkreciai analizuojant onkogenetinius tyrimus, jie gali atskleisti onkologines ligas ar
suteikti informacijos apie susirgimus tokiomis ligomis ateityje. Tokig iSvadg leidzia daryti tai, kad
genetiniai duomenys apie asmenj suteikia daug informacijos apie asmens turimg savituma, kuris
18skirig ji 18 kity Zmoniy, o tokios informacijos prieinamumas tretiesiems asmenis gali sukelti
prielaidas biiti diskriminuojamam ar paZzemintam. Paminétina, kad genetinis asmens iStyrimas
svarbus viso asmens, zinanc¢io savo genetinj pavelda, gyvenimo laikotarpiu ir naudingas tiek

medicininiu atzvilgiu, tiek technologijy ir mokslo tobulinimo sferoje.

114 T jetuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 2000 m. geguzés 8 d. nutarimas ,,Dél Lietuvos Respublikos
operatyvinés veiklos jstatymo 2 straipsnio 12 dalies, 7 straipsnio 2 dalies 3 punkto, 11 straipsnio 1 dalies ir Lietuvos
Respublikos baudziamojo proceso kodekso 1981 straipsnio 1 bei 2 daliy atitikimo Lietuvos Respublikos
Konstitucijai®. Valstybés zinios. 2000, Nr. 39-1105.

15 T jetuvos Respublikos asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymas (aktuali redakcija nuo 2009 m. sausio 1 d.).
Valstybés zZinios. 2008, Nr. 22-804.

116 Eyropos Parlamento ir Tarybos 1995 m. spalio 24 d. direktyva Nr. 95/46/EB dél asmeny apsaugos tvarkant
asmens duomenis ir dél laisvo tokiy duomeny judéjimo. [1995] OL L 281.

47



ISskiriamos kelios genetiniy duomeny charakteristikos, kurios pagrjstai leidzia manyti,
kad genetiniai asmens duomenys reikalauja ypatingos apsaugos. Visy pirma, genetiné informacija
yra unikali ir i§skiria asmenj i$ kity asmeny, tod¢l ji gali tuo paciu metu atskleisti informacija apie
pati asmenj ir turéti jtakos asmens kraujo giminai¢iams (biologinei Seimai), jskaitant tiek vélesniy,
tiek ir ankstesniy karty giminaicius. Taip pat genetiné informacija daznai yra nezinoma paciam jos
savininkui ir nepriklauso nuo asmens valios, kadangi genetiniai duomenys yra nepakeiciami.
Trecias iSskirtinumas pasireiSkia tuo, kad genetiniai duomenys gali biiti lengvai gauti ar iSskirti 1§
neapdorotos medziagos, nors kartais Sie duomenys gali biiti abejotinos kokybés. Reikéty paminéti,
kad atsizvelgiant | pazangg tyrimy srityje, ateityje genetiniai duomenys gali atskleisti dar daugiau
informacijos ir gali bati naudojami skirtingais tikslais dél vis didesnio vartotojy skai¢iaus''”. Sie
i§skirtinumg genetiniam paveldimumui suteikiantys bruoZzai, reikalauja tokiy duomeny rinkimo,
kaupimo ir panaudojimo tik teisétais, teisingais biidais ir priemonémis.

Visos jvardintos ypatybeés leidzia iSskirti genetinius duomenis i§ bendros informacijos
apie paciento sveikatg ir biikle bei garantuoti didesn¢ tokiy duomeny apsauga, tod¢l autoriaus
nuomone, reikia patikslinti ADTA] nustatyta ypatingy duomeny savoka, priskiriant prie tokiy
genetinius duomenis. Genetinés informacijos rinkimo ir kaupimo tikslas turi atitikti jy
panaudojimo budams, taip uztikrinant proporcingumo principg ir apsaugant asmenj nuo tokiy

duomeny panaudojimo netinkamiems tikslams.

3.4.2. Genetinés informacijos naudojimas darbo santykiuose

Esant genetiniy tyrimy rezultaty dideliam panaudojimo spektrui ir vis tobuléjant
kuriamoms technologijoms, kyla visuomenés susiriipinimas ir nerimas dél privacios informacijos
18saugojimo. Genetinés informacijos panaudojimas netinkamu tikslu gali pazeisti ne tik Zzmoniy
teises ir laisves, bet ir zmogaus oruma, kuris yra kaip pagrindas pamatinéms zmogaus teiséms,
todel islieka klausimas ar tokiy duomeny panaudojimas darbo santykiy sudaryme ar po jy
nutraukimo yra neprieStaraujantis privatumo iSsaugojimui.

,Darbdavio pozitriu, genetiniy duomeny tvarkymas gali biiti naudojamas jdarbinimo
stadijoje, kad padéty jam nustatyti kandidatus, kurie netinka konkreciam darbui, pvz., viesai
paskelbtos ligos ar susirgimo ligomis tikimybés atveju nejdarbinti tokiy kandidaty. Darbuotojo
pozilriu, genetiniai testai gali suteikti jam informacija, ar konkretus darbas yra jam tinkamas ir

kokiy apsaugos priemoniy reikia imtis, kad pagerinty darbo vieta*!'!8. Genetiniy tyrimy déka

11729 straipsnio — duomeny apsaugos darbo grupé. Darbinis dokumentas dél genetiniy duomeny. [2004]
12178/03/EN, WP 91.
18 Ihid.
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diagnozuojamos ligos, iSsiaiSkinama rizika susirgti ligomis ateityje, taCiau nepaisant tokiy
duomeny panaudojimo gery tiksly, pasirodZius genetiniams tyrimams, darbdaviai pradéjo
piktnaudziauti dél genetiniy tyrimy naudojimo ir darbuotojai tapdavo diskriminacijos aukomis dél
savo turimos genetinés informacijos. Ypatingai didelés reikSmés turi onkogenetiniai tyrimai,
kadangi pastaraisiais metais zmoniy mirStamumas nuo onkologiniy ligy yra viena didziausiy
zmoniy mirtingumo priezas¢iy, todél Zzmoniy iSgyvenamumas sergant véziniais susirgimais
pakankamai dar Zemo lygio. Tokios aplinkybés sukuria galimybe darbdaviams nepriimti j darba
tokiy darbuotojy, kurie turi didesnj polinkj tam tikrai ligai ar esant diagnozuotai ligai.

Siekiant to iSvengti, Siuo metu galioja teisés aktai, draudziantys asmeny diskriminacijg
dél turimy genetiniy pozymiy. Vienas i§ tokiy teisés akty yra Zmogaus teisiy ir biomedicinos
konvencija. Sios konvencijos 11 straipsnyje jtvirtinta bendra nuostata, jog bet koks asmens
diskriminavimas dél genetinio paveldo yra draudziamas'!’. Tokia asmens diskriminavimo
draudimo formuluoté¢ numato, jog genetinis asmens diskriminavimas negalimas ne tik darbo
santykiuose, taciau ir bet kokioje kitoje srityje, todél Sis teisés dokumentas numato visiska
genetinio diskriminavimo draudima. Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos papildomo
protokolo d¢l genetiniy tyrimy sveikatos tikslais 4 straipsnis detalizuoja pacioje konvencijoje
numatytg diskriminavimo draudimg nurodydamas, jog asmenj draudziama dé¢l genetiniy bruozy
diskriminuoti bet kokia forma, tiek asmen;j kaip individa, tiek asmenj kaip grupés narj'?’. Toks
nediskriminavimo apibtidinimas Siek tiek praplecia diskriminacijos draudima, kadangi konkreciai
nurodoma, jog negalima diskriminuoti nei paties asmens dél jo turimy tam tikry genetiniy
18skirtinumy, nei kaip tam tikros grupés nario. Visuotinéje Zmogaus genomo ir zmogaus teisiy
deklaracijos 6 straipsnyje numatyta, kad né vienas asmuo negali biiti diskriminuojamas dél turimy
genetiniy charakteristiky, kuriomis arba dé¢l kuriy poveikio ketinama pazeisti Zzmogaus teises,

pagrindines laisves ir Zmogaus oruma, pagrindu'?!

. Tarptautinés deklaracijos d¢l Zzmogaus
genetiniy duomeny 7 straipsnis teigia, kad turi biti dedamos pastangos uztikrinant zmogaus
genetiniy duomeny apsaugg nuo diskriminavimo ir pazeidZziamy zmogaus teisiy, pagrindiniy
laisviy ar zmogaus orumo'??,

Lyginant Lietuvos Respublikos teising baz¢ dél genetiniy tyrimy naudojimo darbo
santykiuose, galima teigti, kad konkretaus teisinio akto, kuris Siuos santykius reguliuoty, néra.

Lietuvos Respublikos darbo kodekso 104 straipsnio 2 dalyje, jtvirtinta, jog ,,jeigu darbo jstatymai

119 Konvencija dél Zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija)., supra note 104.

120 Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning Genetic Testing for
Health Purposes., supra note 69.

121 Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights (adopted by the General Conference of
UNESCO at its 29th session on 11 November 1997).

122 International Declaration on Human Genetic Data (adopted by the 32nd Session of the General Conference on 16
October 2003).
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sieja priecmimg ] darbg su tam tikru [...] pasirengimu, sveikatos biikle, darbdavys privalo
pareikalauti, kad priimamasis pateikty [...] sveikatos biikle patvirtinancius dokumentus, o
priimdamas j darbg nepilnametj nuo keturiolikos iki SeSiolikos mety, [...] vaiko sveikata
prizidirin¢io gydytojo leidima*“!?*. Taip pat detalizuojama Darbo kodekso 265 straipsnio 2 dalimi,
kad ,,darbuotojai, kurie darbe gali biiti veikiami profesinés rizikos veiksniy, privalo pasitikrinti
sveikatg prie$ jsidarbindami, o dirbdami - tikrintis periodiskai, [...]. Darbuotojy, kuriy darbas
susijes su profesine rizika, pavojingy kancerogeniniy medziagy naudojimu darbo procese, sveikata
tikrinama priimant j darba; dirbant ir pakeitus darba ar darboviete, tikrinama periodiskai*!?*.
Darytina iSvada, kad Siose teisés normose yra bendrai reguliuojami sveikatos biklés ir jos
informacijos uztikrinimo principai jsidarbinimo proceso metu, taciau anks¢iau buvo minéta, jog
genetiniai duomenys yra ypatingo pobiidzio ir reikalaujantys konkretesnio ir aiSkesnio teisinio
reguliavimo, nei kita informacija apie asmens sveikata. Kadangi norima teising baze vienodinti su
priimtais Europos Sgjungos ir tarptautiniais teisés aktais, kad kiekviena Europos Sajungos Salis
judéty ta pacia linkme apsaugant zmogaus teises ir laisves, todél tokios bendro pobiidzio teisés
normos neatitinka Europos Sajungos teisés akty. Visi teisés aktai draudzia geneting diskriminacija
darbo santykiuose ir nors PTZSAJ 1 straipsnio 2 dalies 3 punkte jtvirtintas draudimas
diskriminuoti dél genetiniy savybiy, taCiau analizuojant konkreCiai darbo santykius, aiskios
numatytos nuostatos $iuo atzvilgiu néra.

Pavyzdziui Pranciizijoje yra numatytas draudimas teisés aktais darbdaviams vadovautis
besidarbinan¢iy ar jau dirban¢iy asmeny genetiniy tyrimy rezultatais, todé¢l tokiy duomeny
atskleidimo turinj ir apimtis numato pats darbuotojas. Taciau Pranciizijoje buvo atliktas tyrimas,
kurio metu buvo siekiama iSsiaiSkinti ar per dvejus metus nuo genetiniy tyrimy atlikimo
darbuotojai atskleidé savo genetinio istyrimo rezultatus savo darbdaviams'?. Sio genetinio tyrimo
dalyviais buvo moterys, turincios BRCA1 ir BRCA2 geny mutacijas, kurios pilnai atliko dviejy
mety tyrimo programg ir turéjo darbg atlickant genetinius tyrimus. Prie§ atliekant tyrimg, buvo
iSkelta hipotezé, jog motery, atskleidusiy savo genetinius duomenis savo darbuotojams, procentas
bus pakankamai Zemas. Po atlikty tyrimy rezultatai pasiskirsté taip: 100 proc. dalyvavusiy tyrime
motery apie savo atliktus genetinius tyrimus ir rezultatus pasisaké savo gyvenimo partneriams;
97.4 proc. pasisaké savo seserims, o 86.5 proc. savo broliams. Taip pat nedidel¢ dalis, taciau 8.3
proc. atskleidé savo genetinius duomenis sveikatos draudimo kompanijoms, o 3.6 proc. — gyvybés
draudimo jmonéms. IS keturiasdesimt septyniy dalyvavusiy motery, dvideSimt SeSios (daugiau nei

pusé tyrime dalyvavusiy motery) i$ jy atskleidé savo duomenis darbdaviams. Pagrindinés dvi tokiy

123 Lietuvos Respublikos darbo kodeksas. Valstybés Zinios. 2002, Nr. 64-2569.

124 Ibid.

125 Eisinger, F., et al. Spontaneous disclosure of BRCA1/2 genetic test results to employers: a French prospective
study. European Journal of Human Genetics. 2012, 20(9): 981-983.
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duomeny atskleidimo priezastys buvo kaip pasiteisinimas dé¢l nebuvimo darbo metu ir tai, kad
darbuotojg ir darbdavj siejo labai draugiski ir artimi santykiai. Si atlikta apklausa parodé, kad
daugiau nei pusé asmeny patys informuoja darbdavj dél savo genetinés informacijos dél vienokiy
ar kitokiy priezasciy.

Nors tyrime dalyvavusiy ir apklausty asmeny skai¢ius nebuvo didelis ir negalima Siy
tyrimy rezultaty pritaikyti visai visuomenei ir daryti radikalias iSvadas, taciau analizuojant gautus
rezultatus, galima teigti, kad asmenys drgsiai atskleidzia savo genetiniy tyrimy rezultatus
darbdaviams. Tokiy duomeny geranoriSkas atskleidimas, neapsaugo asmens nuo genetiniy
duomeny patekimo tre€iyjy asmeny Zziniai ir teisiy bei laisviy pazeidimo atvejy. Tokiu atveju
pacientams, konsultuojantis su gydytojais genetikais ir atliekant genetinius tyrimus, gydytojai
turéty suteikti papildomos informacijos apie tai, kad genetiniy duomeny atskleidimas gali sukelti
nemazai zalos paciam asmeniui. Genetinio iStyrimo informacija yra konfidenciali ir turéty biiti
zinoma tik gydytojui ir pa¢iam pacientui, jeigu kitiems asmenims genetiniy duomeny zinojimas
néra bitinas.

Europos Sajungos teisés aktuose yra imperatyviai jtvirtintas diskriminacijos draudimas
darbo santykiy prizméje, taciau kiekviena valstybé savo nacionaliniais teisés aktais draudimo
darbdaviams naudoti darbuotojy geneting informacijg savo poreikiams apimtj reguliuoja
savarankiskai. Lietuvos teisinés bazés Siuo klausimu néra sukurtos ir vadovaujamasi tik
bendraisiais teisés aktuose jtvirtintais principais, taciau tokiy teisés akty biivimo svarbg jrodo
pateikto tyrimo duomenys. Dél tam tikry priezasciy, darbuotojai atskleidzia savo genetinj pavelda
darbdaviams ir toliau tokiy duomeny panaudojimo tikslas i§ darbdaviy pusés néra aiskus.
Autoriaus nuomone, turéty biti papildytas Lietuvos Respublikos darbo kodeksas imperatyviai
jtvirtinant asmeny dé¢l genetiniy savybiy lygybe darbo santykiuose ir numatyti rekomendacijas
gydytojams iSaiSkinant pacientams genetiniy duomeny atskleidimo rizikg ir padarinius, kurie

priversty susimastyti pacientus.
3.4.3. Draudimo sandoriy ir genetiniy duomeny santykis

Draudimo santykiai pasizymi specifiniu bruozu, kuris isskiria juos i specialig sandoriy
grupe. Siems sandoriams taikomas wuberrimae fidei principas — didziausio pasitikéjimo
reikalavimas. Draudimo sutartys sudaromos vadovaujantis nuostata, kad kiekviena sandorio $alis
turi pareigg atskleisti viena kitai tokius zinomus faktus, kurie gali turéti jtakos sutarties Saliai

priimant sprendimg dél draudimo sutarties sudarymo arba atsisakymo ja sudaryti'?. Sis

126 Zaveckas, K. Uberrimae fidei principo turinys draudimo sutartiniuose teisiniuose santykiuose. Jurisprudencija.
2007, 5(95): 83-90, p. 83.
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18skirtinumg draudimo santykiams suteikiantis pozymis sukuria prielaidas | pagalba pasitelkti
asmens genetinius duomenis, sudarant sveikatos ar gyvybés draudimo sutartis.

Remiantis Lietuvos Respublikos civilinio kodekso 6.987 straipsniu, ,,draudimo sutartimi
viena $alis (draudikas) jsipareigoja uz sutartyje nustatytg draudimo jmoka (premijg) sumokéti kitai
Saliai (draudéjui) arba treCiajam asmeniui, kurio naudai sudaryta sutartis, jstatyme ar draudimo
sutartyje nustatyta draudimo iSmoka, apskaiciuotg istatyme ar draudimo sutartyje nustatyta tvarka,
jeigu jvyksta jstatyme ar draudimo sutartyje nustatytas draudiminis jvykis*!?’. Atsiradus galimybei
placiai panaudoti genetinius tyrimus, draudimo kompanijos sieké pasinaudoti tokiais duomenimis
vertindamos draudiminio jvykio atsiradimo rizikg. Didziojoje Britanijoje buvo uzfiksuoti jvykiai,
kuomet draudimo kompanijos naudojosi genetiniais tyrimais ir tyré savo klientus dél rizikos
susirgti ateityje tam tikromis ligomis, pavyzdziui kriities ir kiausidziy véziu. Po atlikty tyrimy,
draudikai nuspresdavo kokias draudimo jmokas turi mokéti kiekvienas asmuo atskirai, kadangi tie
asmenys, kuriy genetiniai tyrimai parodydavo didesnj polinkj ligai, mokédavo ir didesnes
draudimo jmokas'?®,

Paminétina tai, jog Europos Sajungos teisés aktai konkreciai nereguliuoja genetiniy
tyrimy rezultaty panaudojimo draudimo santykiuose, taCiau galioja bendrieji teisés aktai, kurie
uztikrina zmogaus teises, diskriminacijos draudimg bet kokia forma dél genetiniy pozymiy,
pavyzdziui Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos 11 straipsnio jtvirtintas absoliutus
diskriminavimo draudimas dél genetiniy duomeny, todél Si teisés norma taikoma sudarant ir
draudimo santykius. Siuo metu galiojantys teisés aktai draudZia draudimo kompanijoms reikalauti
1§ draudéjy jy genetiniy duomeny. Tokig iSvadg galima daryti vadovaujantis Lietuvos Respublikos
draudimo jstatymo 114 straipsnio 3 dalimi, kurioje numatyta, jog ,,draudikui draudziama bet kokia
forma reikalauti, kad draudéjas, apdraustasis ir kiti asmenys pateikty genetiniy tyrimy
duomenis“!'?’. Tokia nuostata jtvirtina besalygiska draudima draudikui reikalauti i§ draudéjo
duomeny apie jo genetinj polinkj sirgti ligomis ne tik prie§ sudarant draudimo sutartj, o taip pat
jau galiojanciai draudimo sutar¢iai. Paminéta, kad draudikas negali reikalauti informacijos apie
geneting draudéjo informacijg i$ kity asmeny, kurie galéty zinoti tokig informacija. Tokiu atveju,
jokios genetinés informacijos negalima reikalauti atskleisti nei i§ Seimos nariy, nei i§ gydytojy
genetiky, kurie Zinoty tokius duomenis.

Genetiniy duomeny panaudojimo absoliuty draudima galima paaiskinti tuo, kad genetiniy

testy patikimumas vis dar néra aukSto lygio, tod¢l neatmetama galimybée, jog genetiniy testy

127 Lietuvos Respublikos civilinio kodekso patvirtinimo, jsigaliojimo ir jgyvendinimo jstatymas., supra note 65.

128 Privacy and human rights. An International Survey of Privacy Laws and Developments, Privacy International.
2002, p. 84 psl. (Cituota i3: Genetiniy duomeny tvarkymas ir privataus gyvenimo apsauga [interaktyvus]. Zmogaus
teisiy stebéjimo institutas. Vilnius, 2006 [Zitréta 2015-11-20].
<https://www.hrmi.lt/uploaded/PDF%20dokai/TYRIMAI/Genetiniu%20duomenu%?20tvarkymas 2006.pdf>.

129 Lietuvos Respublikos draudimo jstatymas. Valstybés Zinios. 2011, Nr. 145-6816.
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rezultaty, esant tam tikroms biikléms, néra pakankamai aiski reikSmé. Aptiktas didesnis polinkis
ligai dar néra visiSkas garantas, kad §i liga tikrai pasireik§ asmeniui vélesniu laiku, todél tokiy
duomeny naudojimas draudimo sutar¢iy sudaryme gali daugiau suklaidinti, nei suteikti naudingos
abiem sutarties Salims naudos. Kitas svarbus aspektas, kad genetiniai tyrimai apie asmenj
atskleidzia labai daug privacios ir sveikatai turin¢ios reikSmés informacijos, tod¢l ne kiekvienas
asmuo apie save nori tai zinoti. Visi Zmonés turi pasirinkimo teis¢ zinoti arba nezinoti ligos
diagnoze, savo sveikatos bukle, todél norintys apsidrausti savo sveikata ar gyvybe, negali biiti
verCiami suzinoti tokig informacija, kurios jie nenori. Tokie veiksmai pazeisty paciento teise¢
nezinoti informacijos, kuri jtvirtinta PTZSA] 6 straipsnyje. Taip pat genetiniy duomeny
panaudojimas draudimo santykiuose isSkelty dar vieng probleminj klausimg dél draudimo
kompanijy zinioje turimy genetiniy duomeny panaudojimo kitais tikslais. Tokios informacijos
panaudojimas kitais tikslais ar atskleidimas tretiesiems asmenims pazeisty asmens sutikimo,
privacios informacijos konfidencialumo, teisés nezinoti principus. Visos Sios kylancios problemos
leidzia suprasti, kodél yra ijtvirtintas visiSkas genetiniy pozymiy panaudojimo draudimo
sandoriuose draudimas. Visi probleminiai klausimai susij¢ su paciento apsauga, jo teisiy ir laisviy
uztikrinimu, todél siekiant tinkamai apsaugoti visus pacientus, nei genetiniy, nei onkogenetiniy
tyrimy rezultaty panaudoti draudimo kompanijoms negalima.

Analizuojant Lietuvos Respublikos draudimo jstatyme jtvirtintag normg dél draudimo
naudotis genetiniais tyrimais draudimo kompanijoms, reikia atkreipti démesj ] iSdéstyta
formuluote. Draudimo jstatymo 114 straipsnio 3 dalis i§déstyta taip, kad draudikui neleidziama
bet kokia forma reikalauti genetiniy tyrimy rezultaty, taciau tokia teisés norma neapima draudiko
pasitlymo pateikti genetiniy tyrimy informacija ar tokios draudéjo informacijos savanorisko
atskleidimo. Sie du paminéti aspektai taip pat gali sukelti besidraudziangio asmens diskriminacija
ir asmuo gali to net nepajusti. Pasitilymo pateikimas ar pacio asmens apsisprendimu pateikti
genetiniai duomenys néra apibrézti teisés aktais, tod¢l galima daryti iSvada, kad tokie veiksmai
jstatymy leid¢jo yra leidziami. Nagrinéjant genetiniy tyrimy panaudojima darbo santykiuose, buvo
pateiktas Pranciizijoje atliktas tyrimas, kurio rezultatai parod¢, jog 8.3 proc. motery atskleide savo
genetinius duomenis sveikatos draudimo kompanijoms, o 3.6 proc. — gyvybés draudimo jmonéms.
Tokie rodikliai jrodo, kad yra asmeny, kurie savanoriskai pateikia savo genetiniy tyrimy duomenis
draudimo kompanijoms ir tokiy duomeny tolimesnis panaudojimas néra apsaugotas nuo
diskriminacijos pasireiSkimo draudimo santykiuose. Autoriaus nuomone, reikalingas Lietuvos
Respublikos draudimo jstatymo papildymas, kuris apimty ne tik draudimo kompanijy genetiniy
tyrimy informacijos reikalavimo bet ir siilymo pateikti tokius duomenis draudimg. Taip pat

gydytojai turéty informuoti pacientus, kad tokios informacijos atskleidimas draudimo
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kompanijoms gali sukelti neigiamus padarinius ir §i informacija yra konfidenciali, todél negali biiti
atskleista be pagrindo.

Taigi, galima teigti, kad genetiniai tyrimai gali ne tik suteikti naudingos informacijos
asmenims, bet tokiai informacijai pakliuvus j tre¢iyjy asmeny rankas, gali biiti panaudoti
netinkamiems tikslams, taip pazeidziant asmeny teises ir laisves. Gydytojai privalo iSaiskinti
pacientams, kad jy genetin¢ informacija yra konfidenciali ir nedera jos kitiems asmenis atskleisti,

kadangi toks poelgis gali sukelti diskriminacijos pasireiskimg pac¢iam asmeniui.

3.5. Genetinés medZziagos patentavimas

Spartéjant mokslo pazangai ir atsirandant vis naujoms technologijoms, teisinis Siy
naujoviy reguliavimas taip pat negali stovéti vietoje. Teisinio reguliavimo atsilikimas gali sukelti
sumaist] apsaugant zmogaus teises ir laisves, todé¢l istatymy leid¢jas privalo sekti kuriamoms
technologijoms i$ paskos ir spresti kylancias problemas teisés aktais. Viena i§ didesniy kylanciy
problemy yra genetinés medziagos patentavimas, kuris yra labai skirtingai vertinamas tiek
moraliniu, etiniu, tiek teisiniu pozitiriu, taciau tai vienas i§ intelektinés nuosavybés apsaugos biidy
teisine prasme.

Geny inzinerijos ir biomedicinos tyrimai jrodé savo didziulj potenciala diagnostikos ir
gydymo procesuose d¢l nepagydomy ligy. Tokios mokslo naujovés jgalino ir geny patentavima.
Genetinés medziagos patentavimas pagrindziamas keturiomis jy tikslingo panaudojimo grupémis:
1) terapiniy baltymy gamyboje, kurie skirti tam tikry baltymy kodavimui, pavyzdziui insulino
gaminimas; 2) ligy diagnozavimui, pavyzdziui lyginamos geny sekos ar néra geny pakitimy, kurie
lemia pavyzdziui onkologines ligas; 3) geny terapija, kuri naudinga kuriant naujas geny sekas,
siekiant pakeisti jas ] sengsias, kurios nulemia tam tikros ligos atsiradimg; 4) naudojami kaip

tyrinéjimo jrankiai, kurie nustato pakitusio geno vietg sekoje!>

. Nuo pirmg kartg patentuotos
genetinés medziagos iki Siol vyksta diskusijos dél geny patentavimo dviprasmiSkumo, kadangi dél
Sio klausimo kyla daug skirtingy nuomoniy. Vieny teigimu, genetinés medziagos patentavimas yra
prilygstantis Siuolaikinés vergovés formai, kadangi zmonés turi tuos genus, kurie yra patentuojami
ir tokiu biidu su Zmonémis elgiamasi tarsi su prekémis'®!. Kiti laikosi nuomonés, jog geny patentai
pazeidzia Zmogaus autonomijos buvimo teis¢, kadangi testais paaiskéja jy polinkis tiriamai ligai

ir tokie duomenys tampa Zinomi pa¢iam asmeniui'*2. Iki $iol néra bendros nuomonés dél geny

130 Nuffield Council on Bioethics. The Ethics of Patenting DNA. A discussion paper. London, 2002, p. 47-48.
131 Caulfield, T. From Human Genes to Stem Cells: New Challenges for Patent Law? Trends in Biotechnology.
2003, 21(3): 101-103, p. 101-102.

132 Morten Haugen, H. Patent Rights and Human Rights: Exploring their Relationships. The Journal of World
Intellectual Property. 2007, 10(2): 97-124.
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patentavimo, taciau tokia galimybé jau pakankamai seniai yra jtvirtinta Europos Sgjungos teisés
aktuose.

Visy pirma, pradedant nagrinéti geny patentavimo galimybes ir teisinj reglamentavima,
reikia atkreipti démesj, kad visi genai yra sudaryti i$ informacija koduotos DNR, kuri natiiraliai
yra kiekvieno Zzmogaus organizme. Kadangi DNR, kuri natiiraliai egzistuoja, néra patentabili, todél
patentuoti galima tik DNR atskirtas sekas, kurios yra atsakingos uz tam tikry baltymy sintetinimg.
Europos Sajungos direktyvoje dél biotechnologiniy iSradimy teisinés apsaugos nustatyta, kad
18skirtos medziagos 1§ gyvo organizmo, o taip pat ir zmogaus kiino, jskaitant pilng ar dalin¢ geno
seka, gali biiti iSradimo objektas ir gali biiti patentuojamos jeigu tenkinami bendrieji patentabilumo
kriterijai: iSradimai laikomi patentabilis, jeigu jie yra nauji, iSradimo lygio ir turintys pramoninj
pritaikomumg iSradimai, net jei jie susij¢ su objektu, kurj sudaro ar kurio sudétyje yra biologiné
medZiaga arba procesai, kuriais biologiné medziaga gaunama, apdorojama ar panaudojama!'3?.
[tvirtinta nuostata reiskia, kad naujai sukurta ar atskirta DNR dalis sprendZianti probleminj
klausimg ir yra visai nauja, mokslo poziriu, reiskia, kad tokia genetiné medziaga yra patentabili.
Tokia pati teisés norma yra perkelta ir | nacionalinius teisés aktus. Lietuvos Respublikos patenty
jstatymo 4 straipsnis aiSkiai numato tas pacias iSradimy patentabilumui keliamas salygas, o kartu
to paties straipsnio 2 dalyje patikslina kas néra laikoma isradimais'**.

Paminétina, kad Europos Sajungos ir JAV geny patentavimo tvarka kurj laika buvo
nevienoda. Iki JAV Auksc¢iausiojo Teismo priimto sprendimo vienoje i$ byly, kuriame buvo
tuometiné geny patentavimo tvarka susiaurinta ir suvienodinta su galiojancia tvarka Europoje.
Molekulinés genetikos jmoné Myriad Genetics patentai susij¢ su genais, kurie lemia krities ir
kiausidziy vézj, kitaip dar vadinami BRCA1 ir BRCAZ2 genais. Atrastos $iy geny mutacijos, lemia
minétas onkologines ligas, kadangi pakite genai netinkamai koduoja baltymus, atsakingus uz gera
geny veiklag. Myriad Genetics nustaté tikslig Siy geny vieta zmogaus chromosomose ir jy
nukleotidy sekose, todél uzpatentavo savo iSradimus ir panaudojo juos genetiniy testy kiirimui,
kuriy déka galima aptikti BRCA1 ir BRCA2 geny mutacijas ir nustatyti polinkj véZiui susirgti'®.
Kity instituty mokslininkams pradéjus siiilyti BRCA1/2 geny testavima, Myriad Genetics kreipési
1 juos dél tokios veiklos sustabdymo, kadangi tokia veikla pazeidzia uzregistruotus patentus.
Uzpatentuoti genai suteiké kompanijai iSskirtines teises ] atrastus genus, todél visi pacientai,
kuriems reikéjo atlikti $iy geny tyrimus, prival¢jo kreiptis | Myriad Genetics kompanija. Kilo

nesutarimas dél objekty, kurie turi atitikti patentabilumo kriterijus, todél buvo kreiptasi ]

133 Europos Parlamento ir Tarybos 1998 m. liepos 6 d. direktyva Nr. 98/44/EB dél teisinés biotechnologiniy
iSradimy apsaugos. [1998] OJ L 213.

134 Lietuvos Respublikos patenty jstatymas. Valstybés Zinios. 1994, Nr. 8-120.

135 Cartwright-Smith, L. Patenting Genes: What Does Association for Molecular Pathology v. Myriad Genetics
Mean for Genetic Testing and Research? Public Health Reports. 2014, 129(3): 289-292, p. 289.
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Apygardos teisma, kuris savo sprendimu pasisake, kad Myriad Genetics kompanijos patentai yra
negaliojantys, kadangi §ie patentai apémé gamtoje laisvai esanCius, o ne naujai iSrastus
produktus'. Kitoje teisminéje instancijoje JAV Apeliacinis Teismas paneigé pirmosios
instancijos teismo sprendimg teigdamas, kad genai, susij¢ su kriities ir kiauSidziy véziu, gali bti
patenty objektais ir sutiko su molekulinés genetikos kompanijos teiginiu, jog BRCAT ir BRCA2
geny tyrimus galima atlikti tik bendrovei'®’. Kadangi po tokio antros instancijos priimto teismo
sprendimo gal¢jo ir toliau genetinius krities ir kiauSidziy véziniy susirgimy tyrimus atlikti tik
viena Myriad Genetics kompanija, todél buvo nustatyta, kad vieno atlikto tyrimo kaina yra
mazdaug 4000 JAV doleriy'3®,

Véliau buvo kreiptasi | JAV AukSciausigjj teisma, kuris savo ruoZztu nagrinéjo kas
apskritai gali buti patentavimo objektu. Iki priimto JAV Auks¢iausiojo teismo sprendimo Myriad
Genetics byloje, JAV nebuvo numatytas aiSkumas teisés aktuose, kuris apibrézty saglygas genetinés
medziagos patentavimui, todél kiekvienu atskiru atveju JAV Patenty ir prekiy zenkly biuras
spresdavo atskirai ir individualiai. Auksciausiasis teismas savo sprendime iSaiskino, kad atrasty
zmogaus geny patentuoti negalima, nes tai yra gamtos dalis, o klaidos atradimas genuose néra
naujo geno ar jo atradimo technologijy sukiirimas, todél tai yra atradimas, o ne i§radimas'’.
Tokiomis iSvadomis JAV Auksciausiasis teismas nustaté patentavimo objekty ribas ir tiksliai
jvardijo kokie objektai gali tapti patentabiliis. Sis teismo sprendimas nustaté panadias objekty
patentavimo taisykles, kokios jau ilgg laika galiojo Europos Sajungoje. Genetin¢ medziaga gali
biti patentabili, jeigu ji yra pakankamai atskirta, iSreikSta kaip visiSkai naujas produktas, kuris
gamtoje natiiraliai neegzistuoja ir yra sukurta konkreCiai uzduociai atlikti. Tokias salygas
atitinkancia geneting medziaga galima patentuoti, kadangi ji bus laikoma iSradimu. Remiantis
Lietuvos Respublikos civilinio kodekso 1.111 straipsniu, ,,civiliniy teisiy objektais laikomi [...]
isradimy patentai“!*’. Taip pat tick Europos Sajungos direktyvoje dél biotechnologiniy isradimy
teisinés apsaugos, tiek Lietuvos Respublikos patenty jstatyme yra aiSkiai numatyta, kad patentuoti
galima tik iSradimus, todel visi objektai, kurie neatitinka numatyty kriterijy, néra laikomi
iSradimais ir negali biiti patentuojami.

Pazymétina, kad po priimto JAV Auksciausiojo Teismo sprendimo Myriad Genetics
byloje, atsirado galimybé¢ kitoms kompanijoms uzsiimti kriities ir kiauSidziy vézio genetiniy

tyrimy atlikimu, taip juos padarant lengviau prieinamais ir pigesniais. Atsiradus didesniam

136 4ssociation for Molecular Pathology v. United States Patent and Trademark Office. No. 09 Civ. 4515, 2009.

37 Association for molecular pathology et al. v. Myriad Genetics, inc., et al. No. 12-398, 2013.

138 Pollack, A. After Patent Ruling, Availability Of Gene Tests Could Broaden. The New York Times [interaktyvus].
New York, 2013 [zitréta 2015-11-24]. <http://www.nytimes.com/2013/06/14/business/after-dna-patent-ruling-
availability-of-genetic-tests-could-broaden.html?hp& r=0>.

139 Association for molecular pathology et al. v. Myriad Genetics, inc., et al., op. cit.

140 Lietuvos Respublikos civilinio kodekso patvirtinimo, jsigaliojimo ir jgyvendinimo jstatymas., supra note 65.
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BRCAL1 ir BRCA2 genetiniy testy pasirinkimui didéja atrasty geny mutacijy, lemianciy vézj,
procentas, todél galima manyti, kad tai padéty didesniam motery skaiCiui iSvengti mirties.
Svarbiausia, kad su Siuo teismo sprendimu suteikta galimybé sparc¢iau plétoti naujas technologijas,
tyrinéti geny mutacijas ir aktyviai ieSkoti efektyvesniy biidy uzkertant kriities ir kiausidziy vézio
pasireiSkimui kelig. Galima teigti, jog Si byla apribojo abstrak¢iy geny patentus ir nutrauké

galiojancius apribojimus genetinés informacijos panaudojimo diagnostiniais tikslais.

3.6. Teisinis onkogenetiniy tyrimy reguliavimas Europoje

3.6.1. Onkogenetiniy tyrimy reguliavimas teisés aktais

Sparciai besipleCiant naujovéms biomedicinos moksle tai sukélé skirtingas diskusijas
uztikrinant zmogaus teises ir laisves, todél buvo reikalingas kylan¢iy klausimy sprendimas teisés
aktais. Siuo metu Europos Sajungos priimti teisés aktai sukuria bendras genetiniy tyrimy
reguliavimo gaires, kurios kuriamos kity valstybiy teisés akty vienodinimui ir bendram suvokimui.
Taciau Europos Sajungos valstybés narés turi teis¢ savo nacionaliniais teisés aktais gali sukurti
grieztesnes ar liberalesnes teisés normas, reguliuojancias genetinius tyrimus ir jy atlikimg. 1990
metais buvo pradétas JAV, Kanadoje, DidZiojoje Britanijoje Zmogaus genomo projektas, kuris
skirtas i$analizuoti zmogaus genus ir DNR sekas. Sis projektas néra iki $iol dar pilnai uzbaigtas,
taciau pagrindiniai Sio projekto laiméjimai buvo paskelbti jau 2003 metais ir Pasaulio Sveikatos
Organizacija savo pranesime pranesé, kad Zmogaus genomo projektas suteiks galimybe greidiau
pazinti savo geneting informacijg ir suaugusieji zmonés turés teisg, jei tik patys to norés,
susipazinti su turima savo genetika ir galima geny perdavima savo palikuonims. Zmonés galés
lengviau pasinaudoti tokiomis teikiamomis paslaugomis ir susipazinti su visa informacija apie
savo genetika!*!. Tokios teikiamos galimybés reikalavo ir tinkamos zmogaus teisiy apsaugos, todél
svarbiais teisiniais dokumentais tapo Europos Sgjungos teisés aktai.

Pagal Europos Sajungos sutarties ir Sutarties D¢l Europos Sajungos veikimo suvestinés
redakcijos 168 straipsnj yra numatyta, kad ,,Sajunga, savo veikla papildydama valstybiy nariy
politika, siekia gerinti visuomenés sveikata, uzkirsti kelia Zzmoniy negalavimams ir ligoms bei
pasalinti pavojaus fizinei ir psichinei sveikatai Saltinius. Tokia veikla apima kova su labiausiai
sveikatg pakertanCiomis ligomis skatinant jy priezas¢iy, plitimo ir profilaktikos tyrimus, taip pat

skleidZziant informacija ir plétojant Svietimg sveikatos klausimais, bei stebésena, iSankstinj

141 World Health Organisation. Review of Ethical Issues in Medical Genetics. Report of Consultants to WHO
Professors D.C Wertz, J.C Fletcher and K. Berg. [interaktyvus] Geneva, 2003 [Zitréta 2015-11-24].
<http://www.who.int/genomics/publications/en/ethical _issuesin_medgenetics%20report.pdf>.
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ispéjima dél dideliy tarpvalstybinio pobiidzio grésmiy sveikatai ir kova su jomis*“!*>. Dél Europos
Sajungos vykdomos politikos padéti valstybéms naréms eiti bendru Zzmogaus teisiy apsaugos
sveikatos srityje uztikrinimo keliu, buvo priimti Zmogaus teises jtvirtinantys teisés aktai. Vienas
1§ tokiy yra Europos Sajungos pagrindiniy teisiy chartijos 35 straipsnis numato, kad ,,kiekvienas
turi teis¢ ] profilakting sveikatos priezilirg ir teis¢ ] gydyma nacionaliniy teisés akty ir praktikos
nustatyta tvarka“!*3. Taip pat Europos zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencija apskritai buvo
sukurta tam, kad ginty zmogaus teises ir pagrindines laisves biologijos ir medicinos taikymo
srityje!**.,

Nagrinéjant Europos Sgjungos ir kitus tarptautinius teisés aktus visy pirma reikéty
paminéti Europos Parlamento ir Tarybos direktyva dél teisinés biotechnologiniy iSradimy
apsaugos'*, kuri numato sglygas kada idradimas gali biiti patentuojamas, o tai taikoma ir genetinés
medziagos patentavimui, kuris svarbus naujy technologijy ir inovacijy kturimui, kovojant su
véziniais susirgimais. Kita ne maziau svarbi, direktyva dél asmeny apsaugos tvarkant asmens
duomenis ir dél laisvo tokiy duomeny judé¢jimo, kurioje yra nustatytas sveikatos duomeny
naudojimas. Kadangi i sveikatos duomeny sgvokg jeina ir onkogenetiniai duomenys, todél galioja
bendrasis draudimas tvarkyti tokio pobiuidzio duomenis. Zmogaus teisiy ir biomedicinos
konvencijoje yra i$skirtas atskiras skyrius zmogaus genomui reguliuoti. Sios konvencijos 12
straipsnis numato, kad ,,tyrimai, kuriais prognozuojamos genetingés ligos ar kuriais arba nustatomas
subjektas — ligg lemiancio geno turétojas, arba genetinis polinkis ar neatsparumas ligai, gali biiti
atlieckami sveikatos tikslais arba su sveikatos tikslais susijusiy moksliniy tyrimy tikslais ir siejami
su deramu genetiniu konsultavimu“!#. Si teisés norma nustato onkogenetiniy tyrimy atlikimo
salygas, kurios susijusios su sveikatos tikslais ir gydytojo genetiko konsultacija.

Vadovaujantis Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos papildomu protokolu dél
genetiniy tyrimy sveikatos tikslais, kuris taikomas tyrimams su zmogaus biologiniy méginiy
paémimu, siekiant konkre¢iai nustatyti genetinius asmens ypatumus. Siame protokole numatytos
visos bendrosios salygos, reikalingos genetiniy tyrimy atlikimui, tokios kaip laisvas informuotas
asmens sutikimas, tinkamas asmens konsultavimas atliekant genetinius tyrimus, teis¢ zinoti savo
geneting informacijg ir teis¢ tokios informacijos nezinoti. Papildomo protokolo Sestas skyrius
skirtas reguliuoti genetiniy testy atlikimg Seimos nariy naudai. Protokolo 13 straipsnyje nustatyta,

kad gali buti atliktas genetinis tyrimas asmens, kuris negali iSreiksti savo valios ir duoti tyrimo

142 Europos Sajungos sutarties ir Sutarties dél Europos Sgjungos veikimo suvestinés redakcijos 2012/C 326/01.
[2012] OL C326.

143 Europos Sajungos pagrindiniy teisiy chartija. [2012] C 326/391.

144 Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija)., supra note 104.

145 Buropos Parlamento ir Tarybos 1995 m. spalio 24 d. direktyva Nr. 95/46/EB., supra note 116.

146 Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija)., op. cit.
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procedirai sutikimo ir toks tyrimas atlieckamas Seimos nariy naudai. Tokia galimybe galima
pasinaudoti tik tenkinant visas salygas: 1) tyrimo tikslas yra suteikti Seimos nariui profilakting,
diagnosting ar terapine nauda, kuri buvo jvertinta kaip labai svarbus aspektas jo sveikatai; 2)
kitomis priemonémis norimo tikslo nejmanoma pasiekti; 3) patiriama atlieckamos intervencijos
rizika ir nepatogumai besitirianiam asmeniui turi biiti minimalis; 4) nauda virSys privataus
besitirian¢io asmens gyvenimo pazeidimo rizika, kuri gali kilti dél genetiniy tyrimy metu gauty
duomeny surinkimo, apdorojimo ar jy perdavimo; 5) buvo gautas sutikimo negalin¢io iSreiksti
asmens atstovo leidimas; 6) asmuo, kuris negali duoti sutikimo tyrimams, turi dalyvauti sutikimo
davimo procese ir atsizvelgiant pagal jo brandg ir gebéjimus suprasti, jam turi biiti paaiskintos

visa, sutikimo atlikti tyrima, tvarka!%’

. Atkreiptinas démesys ] tai, kad Sio protokolo 15 straipsnis
leidzia atlikti genetinius tyrimus Seimos nariy naudai paimant biologinius méginius i§ mirusio
asmens ar panaudoti tokius méginius kai asmuo yra mirgs, nors méginiai buvo paimti dar esant
asmeniui gyvam. Nors genetinius tyrimus galima atlikti tik gavus asmens, negalincio iSreiksti
sutikima, atstovo leidima pagal jstatyma, tadiau §ios teisinés nuostatos numatytos Zmogaus teisiy
ir biomedicinos konvencijos protokole kelia dilemg ar tikrai tinkamai yra uztikrinamos asmens,
negalin¢io duoti sutikima, teisés ir laisvés. Tokie tyrimai gali biiti atliekami esant Seimos nariy
piktnaudziavimui iSsiaiSkinti savo geneting informacija, kuri yra paveldima, todél svarbu
gydytojams gerai jvertinti Seimos nario naudg ir besitiriancio savo genetinj pavelda asmens Zala,
nepatogumus ar rizika. Proporcingumo principas Siuo atzvilgiu yra ganétinai svarbus, todél turi
biiti jo paisoma.

Jungtiniy Tauty Svietimo, mokslo ir kultiiros organizacija tarptautiniu mastu yra ileidusi
keletg teisés akty, reguliuojanciy genetinio iStyrimo tvarkg. UNESCO deklaracijos dél bioetikos ir
zmogaus teisiy 4 straipsnyje pabréztas siekiamas naudos ir Zalos principy tikslas, jvardijamas kaip
,taikant ir turtinant mokslo Zinias, medicinos praktikg ir susijusias technologijas, tiesioginé ir
netiesioginé nauda pacientams, moksliniy tyrimy dalyviams ir kitiems paveiktiems asmenims
turéty biiti kiek jmanoma didinama, o bet kokia galima zala tokiems asmenims turéty buti kiek

«148 Sis bendro pobiidzio teisés aktas apima visus pamatinius bioteisés

imanoma mazinama
principus ir uztikrina ne tik asmens teises ir laisves taciau pabrézia, kad yra svarbi ir busimy karty
apsauga, jskaitant ir jy geneting struktiirg. Paminétinas taip pat deklaracijos dél bioetikos ir
zmogaus teisiy 21 straipsnio 5 dalis, kuri nurodo, jog ,,valstybés ir nacionaliniu, ir tarptautiniu
lygiu turéty imtis atitinkamy priemoniy, skirty kovai su bioterorizmu ir neteiséta prekyba zmogaus

[...] genetiniais iStekliais ir su genetika susijusiomis medziagomis*“!#. Tokia teisés norma skatina

147 Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning Genetic Testing for
Health Purposes., supra note 69.

148 Universal Declaration on Bioethics and Human Rights., supra note 103.

199 Ibid.
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valstybes atkreipti démesj | problemg, susijusig su neteiséta Zmogaus genetiniy duomeny ar jy
medziagy prekyba, kuri sukelia pakankamai didelés Zalos asmenims, nekentéjusiems nuo to.

Analizuojant UNESCO priimtg Visuoting Zmogaus genomo ir Zzmogaus teisiy deklaracija,
pastebétina, kad tai yra vienas 1§ pagrindiniy Saltiniy, kuris iSkelia visuomenei svarbias problemas
apmastymams ir jy sprendimo biidams apsvarstyti. Visuoting Zmogaus genomo ir zmogaus teisiy
deklaracija yra vienas i§ dokumenty, kuris pripaZjsta teis¢ j genetinj privatuma ir ja saugo'*°. Sios
deklaracijos 8 straipsnis teigia, kad kiekvienas asmuo turi teis¢ i kompensacija, pagal tarptautinius
ir nacionalinius teisés aktus, uz bet kokia patirta Zala dél ki§imosi j asmens genomo sandara'>!.
Galima teigti, kad Sioje teisés normoje numatytas padarytos zalos kompensacijos principas, kuris
uztikrina Zalos atlyginima.

Tarptautin¢ deklaracija dél Zmogaus genetiniy duomeny buvo priimta siekiant uztikrinti
Zmogaus orumo ir Zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos surenkant, apdorojant, naudojant
ir laikant Zmogaus genetinius duomenis'>. | Tarptautinéje deklaracijoje dél zmogaus genetiniy
duomeny genetiniams duomenims suteikiamas iSskirtinis statusas, nes jie yra prognostiniai del
zmogaus genetinés predispozicijos; jie gali turéti reikSmingos jtakos Seimai, jskaitant palikuonis,
per kelias kartas, o kartais ir tam tikrai grupei, kuriai asmuo priklauso; juose gali biiti reikSmingos
informacijos, kuri nebiitinai Zinoma biologiniy méginiy rinkimo metu, jie gali turéti kulttring

“I33 " Siame deklaracijos 11 straipsnyje jtvirtintas svarbus momentas dél genetinio

reikSme
konsultavimo. Teisés norma numato, kad genetiniy tyrimy atlikimas neatsiejamas nuo tinkamo
genetinio konsultavimo, kadangi tokiais tyrimais daromas didelis poveikis zmogaus sveikatai.
Kadangi onkogenetiniy tyrimy atlikimas tampa vis labiau prieinamas zmonéms ir tokius tyrimus
galima atlikti tiesiog jsigijus juos internetu ar i§ pirminiy sveikatos paslaugy tiekéjy, todél kyla
klausimas ar tikrai asmenys yra informuojami dél tokiu biidu isigyty genetiniy testy atlikimo
tinkamumo, jy jvertinimo ir interpretavimo. Svarstytina ar tikrai onkogenetiniy tyrimy atlikimas
asmenims be sveikatos prieziiiros specialisto pagalbos ir informavimo yra saugus ir tinkamas. JAV
buvo uzfiksuotas atvejis, kuomet vienos Seimos keliems asmenims buvo diagnozuotas storosios
zarnos vezys, todel kitiems Seimos nariams kilo klausimas dél Sio vézio paveldimumo. Pradéjus
analizuoti atlikty Seimos nariy genetinius tyrimus dél paveldimo vézio pasireiSkimo rizikos,
paaiskejo, kad keliy asmeny atlikti genetiniai tyrimai, jsigyti i§ vienos interneto svetainés, buvo
klaidingi. Gavus tyrimy rezultatus, jog véziu vienas i§ asmeny neserga, véliau paaiskéjo, jog

tyrimy rezultatai netiksliis dél genetiniy tyrimy uzsakymo formos pildymo klaidos ar nejskaitomo

150 Serapinas, D., supra note 1, p. 167.

151 Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights., supra note 121.

152 International Declaration on Human Genetic Data., supra note 122.

153 Lukagevigien¢, V. Genetiniy tyrimy ir kity prognozuojamyjy duomeny panaudojimas draudimo tikslais. Lietuvos
Bioetikos komitetas [interaktyvus]. Vilnius, 2013 [zitréta 2015-11-07].
<http://bioetika.sam.lt/index.php?622529245>,
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rasto. Dél Sios priezasties buvo atliktas netinkamos geno mutacijos tyrimas ir asmuo gavo vézio
ligos nustatymo neigiama atsakymg, kuris reiSké, jog asmuo onkologine liga neserga. Po
iSaiSkejusios klaidos, genetikos specialistai atliko pakartotinj storosios zarnos vézio genetinj
tyrima, kuris paneigé pirmajj atlikta testa ir nustaté, kad asmuo serga onkologine liga!>*. Tokia
situacija jrodo, kad onkogenetiniy tyrimy atlikimas ne sveikatos prieziiiros jstaigoje ir be gydytojo
genetiko konsultacijos yra ganétinai nesaugus, kadangi netinkamai atliktas genetinis tyrimas gali
sukelti papildomo diskomforto ir sielvarto jausmag besitirian¢iam asmeniui. Stresas ir patirtas
asmens nerimas gali sukelti kity asmens sveikatos sutrikimy, todél kiekvienam, norin¢iam atlikti
onkogenetinius, ar apskritai bet kokius kitus genetinius tyrimus, privalus informavimas dél
genetiniy tyrimy rezultaty analizavimo ir vertinimo. Teisingus tyrimy rezultatus gali nustatyti ir
pateikti tik sveikatos prieziliros specialistas, turintis tam atitinkamy ir reikalingy Ziniy, todél
tarptautinés deklaracijos dél Zmogaus genetiniy duomeny jtvirtintas privalomas genetinio
konsultavimo principas yra visisSkai pateisinamas.

Pateiktos situacijos analiz¢ patvirtina kitos teisinés normos biitinumg esantj deklaracijos
del bioetikos ir Zmogaus genetiniy duomeny 15 straipsnyje. Jame nurodyta, kad asmenys ir
subjektai, atsakingi uz Zzmogaus genetiniy duomeny, biologiniy méginiy tvarkyma, privalo imtis
visy jmanomy priemoniy uztikrinant genetiniy duomeny apdorojimo, aisSkinimo tikslumui,

patikimumui, kokybigkumui ir saugumui'>.

Teisés aktais nustatytas genetiniy tyrimy
kokybiskumas ganétinai svarbus, siekiant iSvengti Zmogaus teisiy pazeidimo. Netiksliy,
nepatikimy genetiniy tyrimy teikimas sukelia teisés | kokybiSkas sveikatos priezitras paslaugas
pazeidimg. Lyginant su Lietuvos Respublikos teise, paciento teisé j kokybiskas sveikatos
priezitiros teikimas paslaugas numatyta PTZSA] 3 straipsnio 1 dalyje. PTZSA] 2 straipsnio 8 dalis
pateikia kokybisky paslaugy savoka, kuri apibiidinama kaip ,,prieinamos, saugios, veiksmingos
sveikatos stiprinimo, ligy prevencijos, diagnostikos, ligoniy gydymo ir slaugos paslaugos, kurias
tinkamam pacientui, tinkamu laiku, tinkamoje vietoje suteikia tinkamas sveikatos priezitiros
specialistas ar sveikatos prieziiiros specialisty komanda pagal Siuolaikinio medicinos ir slaugos
mokslo lygj ir gerg patirtj, atsizvelgdami  paslaugos teik¢jo galimybes ir paciento poreikius bei
lakes¢&ius, juos tenkindami ar vir§ydami* '>°. Kita vertus, PTZSAI 3 straipsnio 2 dalis teigia, kad
,kokybisky sveikatos prieziiiros paslaugy rodiklius ir jy turinio reikalavimus nustato sveikatos
apsaugos ministras“!>’. Kadangi ,teisés akto, kuris nustatyty kokybisky sveikatos prieZifiros

paslaugy rodiklius ir jy turinio reikalavimus, priémus Pacienty teisiy ir zalos sveikatai atlyginimo

154 Mahon, S. M., supra note 5.

155 Universal Declaration on Bioethics and Human Rights., supra note 103.

156 Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas., supra note 62.
57 Ibid.
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jstatyma ir jam jsigaliojus, sveikatos apsaugos ministras néra parenges ir patvirtines“!>®, todél
tokio teisés akto priémimas patikslinty kokybisky paslaugy teikimo salygas ir jnesty aiSkumo
naudojantis teise | kokybiskas sveikatos prieziiiros paslaugas.

Apibendrinant Europos Sgjungos ir tarptautinius teisés aktus, skirtus bendroms zmogaus
teiséms ir laisvéms ginti bei genetiniy tyrimy atlikimo procesa reguliuoti, galima teigti, kad Sie
teisés aktai palieCia gana svarbias ir reikSmingas Zmogaus teiséms ir pagrindinéms laisvéms
kylancias problemas. Paminétina, kad onkogenetiniai tyrimai reguliuojami bendraisiais Europos
Sajungos ir tarptautiniais teisé€s aktais, skirtais genetiniams tyrimams apskritai, taCiau priimtais
teisés aktais norima iSspresti kylancias diskusijas dél visy genetiniy tyrimy atlikimo saugumo ir
patikimumo, todél visos valstybés narés turéty siekti bendrai Europos Sajungos formuojamo tikslo
— visiSko Zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy uztikrinimo — bei nacionaliniais teisés aktais

konkreciau apibrézti onkogenetiniy tyrimy reguliavima.

3.6.2. Atskiry Europos valstybiy genetiniy ir onkogenetiniy tyrimy reguliavimas

3.6.2.1. Prancuzija

Pranciizijoje genetiniai tyrimai yra jterpti ] bendrg sveikatos klausimy konteksta.
Galiojancio Civilinio kodekso 16-10 straipsnyje jtvirtina, kad genetiniai tyrimai gali biiti atlickami

159 Kuomet siekiama atlikti genetinius tyrimus

tik esant medicininiam ar moksliniy tyrimy tikslui
remiantis medicininiu tikslu, turi biiti paisoma tokiy salygy kaip: 1) tyrimai atlieckami norint
patvirtinti ar paneigti genetinés ligos diagnoze¢ asmeniui; 2) aptiktos geny vienos ar kitos savybeés
gali padeéti atskleisti asmens ar Seimos nariy polinkj susirgti tam tikromis ligomis; 3) pritaikant
asmens sveikatos priezifiros paslaugas pagal asmens genetines savybes'®’. Pranciizijos jstatymai
numato pagarbg paciento teiséms ir informacijos suteikimo, tyrimy atlikimo ir rezultaty pranesimo
salygas.

Pranciizijos Visuomenés sveikatos kodeksas nustato grieztus reikalavimus paciento
sutikimui gauti rastu atlieckamam genetiniam iStyrimui, kadangi visa informacija turi biiti suteikta
kokybiskai gydytojo ar genetiko konsultanto vizito metu. Atliekant Pranctizijos bioetikos teisés

analiz¢, matyti, kad buvo pateikti konkretiis pasiiilymai numatyti draudimg asmenims naudoti

genetiniy tyrimy rezultatus ir tokj draudimg jtvirtinti jstatymu. Taip pat pateiktas pasiiilymas, kad

158 Sriubas, M. Paciento teisés j kokybiskas sveikatos priezidros paslaugas turinio ypatumai lietuvoje. Teisés
problemos. 2013, 1(79): 58-85, p. 63-64.

159 The French Civil Code [interaktyvus]. 2013 [zitréta 2015-11-07].
<http://www.legifrance.gouv.fr/Traductions/en-English/Legifrance-translations>.

160 Soini, S. supra note 5, p. 147.
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Biomedicinos Agentiira vykdyty nuolatinj teikiamy genetiniy tyrimy paslaugy internetinése
svetainése stebéjimag bei tokiy tyrimy garantuojamos kokybés ir galiojimo terminus. Po priimty
teisés akty pakeitimy, kurie paskelbti 2011 m. liepos 8 diena, pirma kartg Visuomenés sveikatos
kodekse buvo jtvirtintas draudimas atlikti genetinius tyrimus savo ar treciyjy asmeny naudai,
nagrin€jant geneting sandarg, uz jstatymo numatyty riby. Kitas svarbus teisés akty pakeitimas dél
genetiniy tyrimy atlikimo laboratorijose. Nustatyta, kad asmens genetinj iStyrimg gali atlikti tik
akredituotos ir jgaliotos tai daryti laboratorijos, todél visos kitos kompanijos, neatitinkancios Siy
reikalavimy, nebegaléjo teikti genetiniy tyrimy paslaugy'®'.

Visuomenés sveikatos kodekso 1131-1 straipsnyje nustatomos genetinés informacijos
naudojimo ir atskleidimo reikalavimai. Genetinés informacijos atskleidimas po mirties galimas tik
tada, kuomet dar bidamas gyvas asmuo yra daves sutikimg tokiai procediirai. Pranciizijos teisé
numato, kad iSsiaiSkinus rimtas genetines anomalijas ar geny mutacijas, kurios gali turéti didelés
reikSmés paciento Seimos nariams, gydytojas privalo jteikti pacientui rastiSkg dokumentg, kuriame
biity apraSyta galima rizika ir patirta Zala, jei pacientas Sios informacijos neatskleis savo Seimos
nariams. Kadangi pacientas néra jpareigojamas atskleisti kam nors savo geneting informacija, tai
Jmanoma padaryti pasitelkus j pagalba Biomedicinos Agentiirg. Pranciizijos teisés aktai nustato,
kad pacientui, kuriam yra sudétinga atskleisti savo genetinius duomenis Seimai, tai gali padaryti

per Biomedicinos Agentiirg'®>.

3.6.2.2. Vokietija

Vokietijos nacionaliniai teisés aktai numato bendrasias paciento teises ir laisves, jskaitant
zmogaus teisé€s ] oruma uztikrinima, genetiniy tyrimy atlikimo, duomeny analizés bei jy naudojimo
kontekste. Pagrindinis teisés aktas dél genetiniy tyrimy reguliavimo buvo priimtas 2009 m.
balandZio 24 d. Sis teisés aktas vadinasi Zmogaus genetiniy tyrimy aktas (The Genetic Diagnosis
Act - GenDG).

2010 mety Zmogaus genetiniy tyrimy akto papildymas sustiprino paciento apsisprendimo
teise dél genetiniy tyrimy atlikimo ir genetiniy duomeny atskleidimo riby. Sio jstatymo 7 straipsnio
1 dalis aiSkiai numato, kad diagnostiniai genetiniai tyrimai gali buti atliekami sveikatos priezitiros
specialisty, kurie néra genetikos specialistai, taiau prognozuojamuosius genetinius tyrimus, (aut.
pastaba: pavyzdziui onkogenetinius tyrimus), gali atlikti tik medicinos specialistai, turintys
genetiko kvalifikacija, arba gydytojai, kurie turi genetiniam patikrinimui skirta medicininj

pazymejima. To paties jstatymo 10 straipsnis jtvirtina taisykle, kad pacientui turi buti suteikiama

161 Borry, P., et al., supra note 5, p. 716-717.
162 Soini, S., supra note 5.

63



genetin¢ konsultacija, kurig turi suteikti gydytojai genetikai arba kiti sveikatos prieziiiros
specialistai, turintys tam teise. Numatytas Zmogaus genetiniy tyrimy akto 9 straipsnio 1 dalies
informuoto asmens sutikimo institutas, kuriame nurodyta, kad pacientas po visos informacijos
suteikimo turi turéti pakankamai laiko nuspresti ar tikrai nori atlikti genetinius tyrimus!'®.
Paminétinas genetiniy tyrimy rezultaty atskleidimas draudimo kompanijoms draudimas, kuris
numatytas 18 straipsnyje. Jame numatyta iSimtis, kad esant gyvybés draudimo sutartims su
numatyta didele iSmoka, draudimo kompanijos turi teis¢ reikalauti ir tikrinti anks¢iau atlikty
genetiniy tyrimy rezultatus.

Nors Vokietijos teisés aktais pakankamai visapusiSkai stengiamasi apsaugoti zmogaus
teises ir laisves, taciau vis kyla tam tikry probleminiy klausimy, pavyzdziui genetiniy tyrimy
atskleidimas draudimo kompanijoms, todél iki Siol stengiamasi diskusijy metu rasti problemy

sprendimo budus.

3.7. Skyriaus apibendrinimas

Onkogenetiniai tyrimai ir toliau vystantis mokslui, kuriamoms naujoms technologijoms
tampa kiekvienam Zmogui vis labiau prieinamesni, naudingesni, tode¢l svarbus tokiu tyrimy
naudojimo tinkamas reguliavimas teisés aktais, kuris reikalingas apsaugant visy Zmoniy teises ir
pagrindines laisves, jtvirtinant kiekvieno 1§ miisy pareigas bei galimybes. IS pateiktos teisés akty,
bendryjy paciento teisiy principy analizés matyti, kad onkologiniy ligy paplitimas $iuo metu
ganétinai didelis ir $iy ligy pazabojimui pasitelkiami onkogenetiniai tyrimai, taciau iki §iol néra
konkretaus onkogenetiniy tyrimy reguliavimo Lietuvoje, kuris i$spresty kylancius klausimus.

Nesant onkogenetiniy testy reguliavimo Lietuvoje ir kitose FEuropos Salyse,
vadovaujamasi bendraisiais teisés aktais, jtvirtinanciais apskritai genetiniy tyrimy atlikimo
salygas, taciau ne kiekvienoje situacijoje uztenka remtis tik bendraisiais teisés aktuose numatytais

principais.

163 Human Genetic Examination Act (Genetic Diagnosis Act — GenDg). German Federal Parliament [interaktyvus].
2009, Nr. 374/09 [ziuréta 2015-11-08].
<https://www.eshg.org/fileadmin/www.eshg.org/documents/Europe/Legal WS/Germany GenDG_Law_German_ En
glish.pdf>.
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ISVADOS

Viena i§ opiausiy Siy laiky probleminiy ligy — onkologinés ligos, dél kuriy Zmoniy
mirtingumas iSlieka dar ganétai didelis, todél onkogenetiniy tyrimy populiarumas ir
naudingumas didéja. Onkogenetiniy tyrimy atlikimas reikalauja tinkamo pasiruoSimo,
auk$to mokslingumo ir kompetentingumo lygio i§ gydytojy genetiky, kurie gali atlikti
zmogaus genetinés biiklés iStyrima. Svarbu paisyti teisés aktuose numatyty reikalavimy,
vadinamy indikacijomis, kuriy nustatymas suponuoja fakta, kad Zzmoniy genetika tiriama
tik tuo atveju, kuomet yra didelé tikimybe, jog asmuo turés onkologines ligas lemiancias
geny mutacijas. Esant onkogenetiniy tyrimy rezultatams, gydytojas genetikas pateikia
rekomendacijas ir metodikas dél poreikio imtis prevenciniy priemoniy, nurodo reikalingus

ir efektyvius gydymo biidus bei tolimesnés Zzmogaus sveikatos stebésenos procesus.

Isanalizavus Lietuvos Respublikoje galiojancius teisés aktus, reguliuojancius asmens kaip
paciento teises ir pagrindines laisves, pastebétina, kad specialiy teisés akty, uztikrinanciy
onkogenetiniy tyrimy atlikimg, néra. Atliekant su vézio susirgimais susijusius tyrimus,
reikia vadovautis bendraisiais nacionalinés teisés aktais, kurie reguliuoja paciento teises ir
apskritai genetinius tyrimus. Atkreiptinas démesys, kad onkogenetiniai tyrimai skiriasi nuo
kity genetiniy tyrimy gausos, todé¢l iSkilus probleminiams klausimams dé¢l zmogaus teisiy
tinkamos apsaugos, vien bendryjy teisés normy, reglamentuojanciy genetinius tyrimus,
nepakanka. Papildytos bendryjy teisés akty normos dél onkologiniy ligy genetinio iStyrimo
ir jy atlikimo salygy, panaikinty nacionalingje teis¢je esancias spragas ir iSspresty

kylancius probleminius klausimus.

Panagringjus priimtus Europos Sgjungos ir tarptautinius teisés aktus, darytina iSvada, kad
teises akty spektras, numatantis genetiniy tyrimy reglamentavima, yra kur kas platesnis ir
apzvelgiantis daugiau probleminiy klausimy, nei numato Lietuvos Respublikos
nacionaliniai teisés aktai. Europos Sgjungos ir tarptautiniai teisés aktai formuluoja bendra
zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos koncepcija, taciau ne visos Europos Salys
linksta §ia absoliucia linkme. Kiekviena valstybé savitai uztikrina paciento teises ir laisves
genetiniy tyrimy srityje, taciau akivaizdu, kad konkreciy teisés normy, dél onkogenetiniy

tyrimy, nebuvimas, suteikia galimybg¢ atsirasti teisés pazeidimams.

Su véziniais susirgimais susijusiy tyrimy atlikimas ir gauty duomeny panaudojimas bei

iSsaugojimas reikalauja ne tik visapusiskos pacienty teisiy apsaugos, taciau ir tinkamo
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tokiy tyrimy atlikimo teisinio reglamentavimo. Visuomenéje tapus prieinamesniais
onkologiniy ligy tyrimais, kyla klausimas kas gali atlikti Siuos tyrimus pacientams, kokius
reikalavimus reikia atitikti, norint i$sitirti genetinj pavelda. Didesnés diskusijos kyla dél
tokio pobiidzio tyrimy panaudojimo draudimo ir darbo santykiuose, taip pat gauty rezultaty
panaudojimo Seimos nariy labui, nepazeidziant tiriamojo teisiy ir laisviy, gauty tyrimy
rezultaty patikimumo klausimy ir jy pateikimo ir atskleidimo pacientui svarba, aiskiy
informacijos suteikimo pacientui salygy bei geny, lemian¢iy vézZiniy susirgimy
pasireiSkimg, patentavimas. Visi Sie probleminiai ir aiSkaus teisinio reglamentavimo
neturintys klausimai vercia dar labiau diskutuoti Siais svarbiais aspektais ir teikti naujus

pasteb¢jimus bei sprendimo biidus.
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1.

PASIULYMAI

Sitloma priimti Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministrui jsakyma dél
onkogenetikos asmens sveikatos priezitiros paslaugy teikimo tvarkos apraSo patvirtinimo,
kuriame bty nustatyta paciento teis¢ atsisakyti duoti laisvg informuoto asmens sutikima
perleidziat $ig teis¢ sveikatos prieziliros specialistui — gydytojui genetikui — ir tokios
galimybés patvirtinimas pasiraSant sutikimo formg. Numatyti, po konsultacijos pas
gydytoja genetikg, 7 dieny terming apsvarstyti visa suteikta informacijg ir pateikti
sprendimg dél onkogenetiniy tyrimy atlikimo. Taip pat jtvirtinti gydytojams genetikams
rekomendacijas konsultacijos metu pacientui tinkamai paaiSkinti savo genetiniy duomeny

atskleidimo tretiesiems asmenims galimg rizikg ir neigiamas pasekmes.

Sitiloma papildyti Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymo 2 straipsnio 8 dalj,
siekiant jtvirtinti genetinius tyrimus kaip ypatingus duomenis apie asmenj ir iSdéstyti taip:
,»3. <Ypatingi asmens duomenys — duomenys, susij¢ su fizinio asmens rasine ar etnine
kilme, politiniais, religiniais, filosofiniais ar kitais jsitikinimais, naryste profesinése
sgjungose, sveikata, genetinémis savybémis, lytiniu gyvenimu, taip pat informacija apie

asmens teistuma.>*.

Sitlloma papildyti Darbo kodekso 2 straipsnio 1 dalies 4 punktg, imperatyviai jtvirtinant
draudimg diskriminuoti dél turimy genetiniy savybiy darbo santykiuose ir jj iSdéstyti taip:
»<Darbo teisés subjekty lygybé nepaisant jy lyties, seksualinés orientacijos, rasés,
tautybes, kalbos, kilmés, pilietybés ir socialinés padéties, tikéjimo, genetiniy savybiy,
ketinimo turéti vaikg (vaiky), santuokinés ir Seiminés padéties, amziaus, jsitikinimy ar
paziiiry, priklausomybés politinéms partijoms ir asociacijoms, aplinkybiy, nesusijusiy su

darbuotojy dalykinémis savybémis>*.

Sitloma papildyti Draudimo jstatymo 114 straipsnio 3 dalj, norint nesuteikti draudikams
galimybés net ir sitlyti asmenims atskleisti savo genetinius duomenis ir iSdéstyti
sekanciai: ,,<Draudikui draudziama bet kokia forma reikalauti ir sitilyti, kad draudéjas,

apdraustasis ir kiti asmenys pateikty genetiniy tyrimy duomenis>*“.
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ANOTACIJA

Magistro baigiamajame darbe nagrin¢jamas onkogenetiniy tyrimy teisinis reguliavimas
teisiniu, medicininiu ir etiniu pozitriais.

Aptariama onkogenetiniy tyrimy sgvoka, reikSmé ir svarba visuomenei, taip pat
nagrin¢jamas onkogenetiniy tyrimy procesas. Remiantis bendraisiais ir specialiaisiais nacionalinés
teises aktais, pateikiami paciento teises ginantys teisés principai ir normos, atskleidziama genetiniy
tyrimy teisinio reglamentavimo bazé bei analizuojamas onkogenetiniy tyrimy teisinis
uztikrinimas, siekiant visy tyrimuose dalyvaujanc¢iy asmeny apsaugos. Apzvelgiami ir palyginami
Europos Sajungos ir tarptautiniu lygmeniu jtvirtinti teisés aktai genetiniy ir onkogenetiniy tyrimy
klausimais bei pateikiamos ir nagrinéjamos kylan¢ios probleminés situacijos. Atskleidziama
atskiry Europos Sgjungos valstybiy genetiniy ir onkogenetiniy tyrimy reguliavimo teisiniu

pozitriu patirtis, leidzianti palyginti jg su Lietuvos Respublikoje galiojan¢iomis teisés normomis.

Reik$miniai ZodZiai: genetiniai tyrimai, onkogenetiniai tyrimai, teisinis reguliavimas.

ANNOTATION

This master thesis analyzes the legal regulation of the oncogenetic research in the legal,
medical and ethical point of view.

It discusses the concept, meaning and importance to the public of the oncogenetic
research, also examines the process of the oncogenetic research. Based on the general and specific
national legal acts it presents legal principles and norms protecting the rights of the patient,
discloses the legal regulatory framework of genetic research and analyzes the legal protection of
oncogenetic research seeking protection of all persons involved in the research. It reviews and
compares legislation of the European Union as well as legal acts established on the international
level on the issues genetic and oncogenetic research and also presents and analyzes the emerging
problem situations. It also discloses experience of the individual European Union Member States
on the regulation of genetic and oncogenetic research from the legal point of view, enabling

comparisons to be drawn with the legal norms valid in the Republic of Lithuania.

Key words: genetic research, oncogenetic research, legal regulation.
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SANTRAUKA

Sio magistro baigiamojo darbo ,,Onkogenetiniy tyrimy teisinis reguliavimas* tikslas —
atskleisti nacionalinius ir tarptautinius teisés aktus, apskritai reglamentuojancius genetiniy tyrimy
salygas ir jy atlikimg, kaip bendrgsias onkogenetiniy tyrimy nuostatas, bei iSanalizuoti véziniy
susirgimy genetiniy tyrimy reguliavimo spragas ir kylancius probleminius klausimus.

Siekiant Sio tikslo, pirmajame magistro baigiamojo darbo skyriuje atskleidziami
paveldimumo mechanizmai ir genetiniai tyrimai, kurie leidzia lengviau suprasti onkogenetiniy
tyrimy atlikimo principus. Nagrinétos genetiniy tyrimy ruSys atskleidzia platy suvokimg apie
genetinius tyrimus ir jy reikSme Siuolaikiniame pasaulyje.

Antrajame skyriuje pateikiama onkogenetiniy tyrimy sgvoka, svarba ne tik paciam
pacientui, bet ir Seimos nariams, ir Siy tyrimy atlikimui keliami reikalavimai bei indikacijos. Po
atliktos onkogenetiniy tyrimy analizés, matyti, kad yra konkreciai nustatyta teisés aktuose kokie
specialistai gali atlikti su véZiniais susirgimais susijusius genetinius tyrimus ir kokius kriterijus
turi atitikti asmuo, siekiantis atlikti genetinj iStyrima.

TreCiajame skyriuje — analizuojami bendrieji ir specialieji nacionaliniai, Europos
Sajungos ir tarptautiniai teisé€s aktai reguliuojantys pacienty teises ir pagrindines laisves, genetiniy
tyrimy atlikimo salygas, taikomus onkogenetiniy tyrimy kontekste. Nagrin¢jamos onkogenetinius
tyrimus reguliuojancios teisés normos, suteike galimybe iSanalizuoti probleminius aspektus, kuriy
pagalba iSryskéja gydytojo genetiko konsultacijos metu visos reikalingos ir reikSmingos
informacijos pacientui suteikimas, prie§ ir po atlickamy onkologiniy ligy genetiniy tyrimy. Sis
procesas ganétinai reikSmingas ir jj atliekant reikia vadovautis bendraisiais laisvo informuoto
asmens sutikimo, teisés Zinoti ar teisés nezinoti savo sveikatos biiklés principais. Taip pat
numatytas teisés aktuose imperatyvus draudimas genetiniy duomeny panaudojimo darbo ar
draudimo santykiuose, apsaugant pacienty teises ir jy konfidencialumg. Pateikta atskiry Europos
Sajungos valstybiy genetiniy ir onkogenetiniy tyrimy teisiné baz¢ suponuoja fakta, kad siekiama
bendrinti nacionalinius teisés aktus su Europos Sajungos ir tarptautiniais teisés aktais, nors vis dar

pasitaiko valstybiy savitumo pozymiy, reguliuojant asmens genetinj iStyrima.
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SUMMARY

The purpose of master thesis ,,Legal Regulation of Oncogenetic Research is to disclose
national and international legal acts generally regulating conditions of genetic research and their
execution as general provisions of oncogenetic research and to analyze the regulatory gaps in
genetic research of cancer diseases as well as arising problematic issues.

In order to achieve this objective, the first chapter of the master's thesis reveals heredity
mechanisms and genetic research that makes it easier to understand the principles oncogenetic
research. The analyzed types of genetic research reveal a broad understanding of the genetic
research and their significance in the modern world.

The second chapter provides the concept of oncogenetic research, the importance of it not
only to the patient himself but also to the family members, also the requirements and indications
set for the research. Following the successful analysis of oncogenetic research it is apparent that
legal acts specificy what specialists are entitled to carry out genetic research related to cancer
deseases and what criteria must be met by a person seeking to perform a genetic research.

The third chapter analyzes general and specific national, European Union and
international legal acts governing patients' rights and fundamental freedoms, conditions of genetic
research applied in the context of oncogenetic research. The examined legal norms governing
oncogenetic research enabled to analyze the problematic aspects, thanks to which provision of all
relevant and significant information to the patient before and after the conducted genetic research
of oncological diseases during the consultation of a medical geneticist are highlighted. This
process is quite significant and during it the general principles of voluntary consent of an informed
person, the right to know and the right not to know his/her state of health must be followed.
Protecting the rights of patients and their confidentiality, the legislation also provides for a
mandatory ban on the use of genetic data in employment or insurance relationships. The presented
legal framework of individual European Union Member States on genetic and oncogenetic
research presupposes the fact that there is an aim to consolidate national legislation with legislation
of the European Union and international legislation, although there still are signs of individuality

of some states in regulating genetic examination of an individual.
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PRIEDAS Nr. 1

1 lentelé. Kriities véZio nauju atveju nustatymas pagal ligos stadijas

proc.

Ol stadija @Il stadyja OIII stadija DIV stadija O Nenustatyta

2004 m. 2005 m. 2006 m. 2007 m. 2008 m. 2009 m. 2010 m.* 2011 m.*

Programos
pradZia

Saltinis: Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2014 m. liepos 16 d. jsakymas Nr. V-814.,

supra note 45.

2 lentelé. Vyry sergamumo piktybiniais navikais struktara pagal pagrindines

lokalizacijas

Priefiné  Plaudiai, Oda Slapimo Gaubtiné ir Skrandis Limfoma, Burnos Gerklos Kasa Sm egeny's Odos
liauka trachéja, pislé ir tiesioji leukemija ertmé ir melanoma
bronchai inkstai Zarna rvklé

Saltinis: Lietuvos sveikatos statistika. Vyry sergamumas piktybiniais navikais pagal lokalizacijas 2000-

2012 m. [interaktyvus]. Vilnius, 2010 [ziGréta 2015-09-13]. <http://sic.hi.lt/html/sergamumas8.htm>.

80



PRIEDAS Nr. 2

3 lentelé. Mirties priezastys. Standartinis mirtingumo rodiklis 2012 m.

(100 000 gyventoju)

12 vizo hloteryz
: B OO 5ot PR O i . |Gimdos |
[Krawotakos  [Sirdiss lizos |[Vézys Plavdiy fiesiosios  [Rwépavime |- °°  |atsitkomar % . |Eriitias ; (Gimdos
ligos iy (2 veiys (3)  |famos Itakn Ligos SEDS el eismo Savidudybé vEZys kiﬂfjem BEyE
vEIYE ligos ivvkan Ve

ES-28 193.6 136.8 266.9 554 119 52.9 373 6.3 11.9 33.3 4.1 6.5
Belzija 086 R2.4 2600 60.9 19.0 1112 519 X 187 39.0 i1 6.0
Bulgarja 11680 [223.5 248.7 47.2 35.7 61.5 17.5 79 12.1 136 9.5 2.0
g_iﬁﬁ]:lh 704.2 359.9 2983 58.2 41.3 72.7 29.7 82 16.0 314 6.7 .8
Dianija [236.8 |94 9 1154 733 8.3 1244 40.2 kX 122 41.0 315 6.1
Vokietija HO4.1 148.0 233.3 50.% 29.7 65 4 275 4.9 115 6.1 14 5.0
Ectija 7434 163.0 2919 53.9 15.8 371 22.0 .7 133 43 97 .1
Airjja 151.2 173.7 287.4 60.1 13.6 134.1 48.7 1B 12.2 39.9 4.8 6.4
Graikija H48.3 103.3 247.3 59.6 223 102.4 16.8 101 4.4 31.9 2, 5.4
lzpanija 271.0 76.3] 242.7 45.5 353 1054 43.3 4.5 74 23.0 27 5.0
Pranciizija (4) {2230 33.7 232.8 50.1 15.2 545 52.8 6.3 16.5 132 2. 73
Eroatyja 591.1 3173 136.5 66.2 S04 513 224 10.3 13.2 43.2 4.5 10.2
Ialja 143.6 112.2 258.1 517 19.1 l64.6 37.1 6.4 6.7 2.3 12 6.7
Kipras Ho2.2 113.9 205.7 19.9 20.9 896 36.3 75 3.8 106 2, 6.3
Latvija 19207 a0 1053 49.0 40.7 16.7 151 102 21.9 124 10.8 12.6
Listuva 2008 392.0 278.1 47.0 319 j3.0 13.1 12.9 30.7 210 116 72
Linksemburzas  |132.8 B3.3 266.9 513 9.9 75.6 43.7 6.5 10.6 33.7 22 i.7
Vanzrija 7794 [400.1 361.1 95.0 56.9 73.8 209 84 24.1 8.2 79 7.8
Malta 5194 300.0 2549 49.4 4.3 056 174 3.1 6.4 38.0 32 5.9
Nyderlandai [288.6 714 297 5 69.4 174 108.7 41.0 4.7 10.7 38.6 16 5.6
Austrija H30.2 1979 233.5 46.1 27.3 518 4.7 7.1 15.2 32. 13 6.4
Lenkija 1632.4 157.8 300.0 69.7 16.9 71.7 19.0 113 16.7 20.6 g7 7.5
Portugalija 123.7 678 244.6 49 36.3 138.7 2.5 6.9 10.0 28.1 16 6.6
Furmmija 1039.2 3453 268.5 55.1 32.9 B1.1 19.% 12.8 127 s 15.6 6.0
Slovanija H&2.4 118 5 105.5 512 40.9 6.2 18.8 80 213 154 1B E.1
Slovakija 712.2 H27.6 1196 52. 516 57.8 403 §9 111 36.7 g9 116
Suomija H1l% [225.1 223.7 40.3 25.1 358 136.6 54 16.1 254 1.8 6.2
Svedija 11714 1499 239.4 19.0 291 l66.0 43.1 14 124 23.7 25 6.5
Tungting Karalysta[234 6 130.5 2863 631 292 141 6 42.7 2.8 72 16.7 29 6.6
Lichteniteinas 31258 119.5 1914 21.3 72 J04 43.3 27 0.6 234 5.
Norvesija 2117 116.2 239.5 55.1 9.0 103.4 41.3 4.0 10.6 272 2.85 6.5
Sveicarija 2039 112.2 225.2 42.4 25.8 545 47.9 4.5 13.2 127 22 5.0
Sarhija 10282 1772 1015 683 94 827 28.0 93 173 42.9 118 5.0
Turkija 1404 1049 1755 53.0 153 89.1 16.2 6.7 21 121 17 3.5

(1) ISemineés sirdies ligos.

(2) Piktybiniai navikai.

(3) Trachgjos, bronchy ir plauciy piktybinis navikas.

(4)2011.

Saltinis: Mirties priezas¢iy statistika. Eurostat statistics explained [interaktyvus]. 2012, [ZiGiréta 2015-11-20].
<http://ec.europa.eu/eurostat/statistics-

explained/images/5/5¢/Causes_of death %E2%80%94 _standardised death rate%2C 2012 %Z28per 100_000_inha
bitants%29 YB15.png>.
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Forma patvirtinta Mykolo Romerio universiteto
Senato 2012 m. lapkri¢io 20 d. nutarimu Nr.ISN-10

PATVIRTINIMAS APIE ATLIKTO DARBO SAVARANKISKUMA

2015-12-
Vilnius

AS, Mykolo Romerio universiteto (toliau — Universitetas),

(fakulteto / instituto, programos pavadinimas)

Studentas(¢) ,

(vardas, pavarde)

patvirtinu, kad §is rasto darbas / bakalauro / magistro baigiamasis darbas

2

1. Yraatliktas savarankiskai ir sgziningai,
2. Nebuvo pristatytas ir gintas kitoje mokslo jstaigoje Lietuvoje ar uZsienyje;

3. Yra paraSytas remiantis akademinio raSymo principais ir susipazinus su rasto

darby metodiniais nurodymais.
Man zinoma, kad uz sgziningos konkurencijos principo pazeidimg — plagijavimg studentas

gali biiti Salinamas i§ Universiteto kaip uz akademinés etikos pazeidima.

(parasas) (vardas, pavardé)
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